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15 respondents participated in the research survey. The selection of the research set had
pre-prepared criteria. Using thematic analysis, 5 main themes were identified: From symptoms
to diagnosis of PAH, Pump as a chance to live, Change in life, Support, Advice to other patients.
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UVOD

Plicni arterialni hypertenze (PAH) je progresivni pomémé vzacné onemocnéni, které
vyrazné ovliviluje stav prozivaného zivota pacienti. Onemocnéni PAH je jednou z péti
hlavnich tfid plicni hypertenze, které postihuje plicni cévy. Ttidy se déli dle podobné klinické
prezentace, hemodynamickych parametri a 1é¢by. V Ceské republice je odhad minimalni
prevalence s onemocnénim PAH 15 pfipadi na milion dospélé populace. Odhad minimalni
incidence PAH je 2,4 pfipadu na milion dospélé populace za rok. Prevalence PAH v Evropé je
15-60 pripadi na milion dospélé populace. Incidenci vychazi na 5-10 novych pfipadd na
milion za rok. Onemocnéni se vyskytuje a je diagnostikovano stale Castéji v populaci.
Onemocnéni PAH postihuje vSechny vékové kategorie. Primérmy vék nemocnych s PAH se
pohybuje mezi 50 a 65 lety (Ascherman et al., 2015). Median preziti pacientt je 5-7 let (Galie
etal.,, 2015). Lécba onemocnéni PAH vyzaduje multidisciplinarni pfistup a nezbytny je aktivni

pristup a spoluprace pacienta.

Onemocnéni se v CR 1é¢i ve tiech specializovanych centrech. Téma diplomové prace bylo
vybrano, jelikoz onemocnéni neni v povédomi laické vefejnosti a mnohdy ani zdravotniki.
Vybér tématu PAH souvisel i s malo prozkoumanou problematikou na zékladé dohledanych

studii a dopadech na prozivany zivot pacientd.

Onemocnéni PAH je zdvazné onemocnéni, které ovliviiuje nejen pacienty, ale 1 okoli
pacienta jako rodinu a blizké. Proto je dulezité zaméfit se na pacienta komplexné. Spravnou
terapii lze potlacit zakladni disledky nemoci, mize pomoci udrzet vztahy, profesni zivot i
vlastni identitu. Hlavnim cilem diplomové prace bylo zjistit Zivotni zkuS§enosti pacientd s PAH
léCenych subkutanni pumpou a poukazat na ovlivnéné oblasti v zivoté pacienta pomoci
autentickych vypovédi pacientd. Vnimani a zvladani zivotnich situaci pacientd mohou byt
pfinosem pro praxi z divodu pomérné€ vzacného onemocnéni.

V teoretické Casti je shrnuti dohledanych studijnich poznatka, které se zaméfuji na zivotni
zkuSenosti pacienti s PAH 1éCenymi subkutanni pumpou. Dohledané studijni poznatky
poskytuji informace o zkuSenostech a rozsituji prehled o zivoté pacientt, zvladani 1é¢by PAH

a obohacuji o jiné zkuSenosti nemocnych i ze zahranici.

Empiricka ¢ast kvalitativni vyzkumné prace byla provedena pomoci polostrukturovanych

rozhovort s vyuzitim tematické analyzy.

V zavéru prace jsou shrnuty a uvedeny zakladni poznatky a oblasti zivota dotcené

onemocnénim PAH.
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1 ZIVOT PACIENTU S PLICNi ARTERIALNI HYPERTENZI

Teoreticka Cast diplomové prace je zaméfena na potieby pacientt a hlavni faktory, které
ovliviiuji kvalitu jejich zivota s onemocnénim plicni arterialni hypertenze (PAH). Na zaklade
dohledanych a prostudovanych kvalitativnich studii, které se zabyvaly danym onemocnénim
jsou jednotlivé faktory rozdéleny do hlavnich oblasti, které se vyraznym zpusobem podili na
prozivani zivota pacientd. Median preziti u neléCeného idiopatického onemocnéni je <3 roky,
a prestoze jsou nyni k dispozici specifické terapie, prognoza neni pfili§ dobra, stale je spojena
se zkracenou délkou zivota. V disledku toho se 1écba zaméfuje predev§im na zvladnuti
fyzickych pfiznaka zpisobenych onemocnénim a zvySuje se usili o zlepSeni oCekavané délky
zivota (Delcroix & Howard, 2015). Coz je vysoce relevantni, protoze je vSeobecné znamo, ze
PAH ma zna¢ny vliv na kvalitu Zivota. Ve skuteCnosti je kvalita Zivota pacienti s PAH sniZzena
témer ve vSech aspektech zivota vCetné energie, emocnich reakci, bolesti, spanku, socialni
izolace, fyzické mobility. Nemocni se mohou v klidu jevit jako zdravi, 1 kdyz je srdecni vyde;j
kriticky omezeny, coz vede k diagnostickému zpozdéni. Poskytovani dobré klinické péce je
Casto zavislé osobni interakci a piistupu, diky ¢emuZz se mtze velmi silné meénit zdravotni stav
jednotlivetl (Herzheim et al., 2013). Studie autor Muntingh et al. (2017) popisuje, ze
k problémum doslo u vSech pacientil, u vSech se vyskytly specifické problémy souvisejici s
PAH, i kdyZ v rizné mife. Pacienti uvadéli nizkou a kolisavou hladinu energie, potiZe se ztratou
schopnosti, obavy a pocity nejistoty s ohledem do budoucnosti. Pacienti se také potykali se
svymi omezenymi schopnostmi pii plnéni svych roli jako rodi¢, partner nebo zameéstnanec.
Mnoho pacientt se citilo nepochopeno ostatnimi, coz bylo pfic¢itano hlavné k jejich matoucimu
vzhledu a neznalosti PAH ve spolecnosti. Povaha zjisténych problémua souvisela s fazi
onemocnéni. Pacienti vyjadrovali razné potieby podpory podle faze onemocnéni a konkrétnich
problému, které pacienti fesili. Bezprostfedné po stanoveni diagnézy pacienti potiebovali
praktické rady a informace, teprve pozdéji v prubéhu onemocnéni pacienti snaze vyjadrili
potfebu duSevni podpory, a to predev§im pacienti, ktefi neméli podporu ze strany blizkych

(Muntingh et al., 2017).

Plicni arterialni hypertenze (PAH) je jeden z hlavnich druhti plicni hypertenze (PH), patfi
pod systém problematiky plicni hypertenze. Je to vzacné onemocnéni, které postihuje cca 1 %
celosvétové populace. Druh PAH je charakterizovany primarnim postizenim plicniho ob&hu, a
to souvisi i kardiovaskularnim systémem. Studie autord Rowlings et al. (2020) popisuje
ptiznaky jako je dyspnoe, bolest, zavrate, které jsou spojené piedevsim s dusnosti. Pacienti

zminuji dusnost mezi prvnimi pfiznaky, které je omezuji a néktefi museli kvili tomu omezit

10



nebo ukoncit své aktivity (Rawlings et al., 2020). Onemocnéni miize byt z neznamé piiciny
idiopatické, ale urcita Cast muze byt zaloZena i na genetickém prenosu (Bussotti & Sommaruga,
2018). Pii onemocnéni dochazi ke zbytnéni plicnich arterii, které jsou spojovacim clankem
mezi plicemi a pravym srdcem. Do plic se tak nedostata pozadované mnozstvi krve, tim dochazi
k rostoucimu tlaku v plicni tepné a srdce musi vynakladat vétsi mnozstvi prace a energie, aby
udrZelo pratok krve plicemi i téla. Srdce musi vy$si tlak kompenzovat, nebo dojde postupem
Casu k srde€nimu selhani. Mezi hlavni pfi¢iny onemocnéni patfi pfi¢iny srdecni, plicni a také
chronickou obstrukéni plicni nemoc (Jansa et al., 2023). Onemocnéni se kazdorocné pfipomina
dne 5. kvétna, a to nasvicenim modrym zbarvenim na budovy, které predstavuje modré zbarveni
nedostatecné okyslicenych rtii pacientd. Charakteristickymi patofyziologickymi rysy tohoto
onemocnéni je zvySeny nesoulad plicni ventilaci a perfuzi, ktera mize zplsobit hypoxemii a
nizky srdecni vydej, coz vysvétluje snizenou toleranci k fyzické namaze, dusnost a snadnou
unavu téchto pacientt (Bussotti & Sommaruga, 2018). Mladsi pacienti se musi omezit na
aktivity, které odpovidaji jejich toleranci aktivit v protikladu k zajmim (Rawlings et al., 2020).
Dusnost je primarnim piiznakem u pacientd s PH, PAH nevyjimaje, coz vede ke snizeni funkéni
schopnosti a snizené kvalité zivota (Keen et al., 2018). Konkrétni formu PAH odliSuje od
ostatnich druh plicni hypertenze fakt drivéjsiho vyskytu v mladsim véku a vétsi prevalenci u
zen, dale také horsi progndza a nedostateCna odpoveéd na konvencni terapii srdeCniho selhani
(Bussotti & Sommaruga, 2018). Prvni registr, ktery byl vytvoren v 1981 registr US National
Instituted of Health udaval primérny vék pacientt s idiopatickou formou PAH 36 let (Alonzo
et al., 1991). Onemocnéni se vyskytuje ve vétsi pfevaze u mladsich zen (Lo et al., 2019). Mezi
nejCastejSi priznaky, které zatézuji pacienty patfi: duSnost, snizend srdeCni vykonost,
vycCerpanost, bolest na hrudi, zavraté az mdloby. Onemocnéni je zatézujici a ovliviiuje cloveka

v kazdodennich Cinnostech a zasahuje predevsim do kvality zivota (Jansa et al., 2023).

Americky prezident L.B. Johnson jako prvni pouzil kvalita zivota jako souc¢ast politického
sloganu, jenz kladl ddraz na ekonomickou prosperitu (Dragomirecka & Skoda, 1997). Mezi
prvni, plnohodnotné“ empirické studie o kvalité zivota jsou zminky ze 70. let z iniciativy
programu OECD (Organizace pro ekonomickou spolupraci a rozvoj) jenz se rozhodl zhodnotit
v raznych zemich tzv. ,social well-being (spoleCenskou pohodu). Hlavnim ukolem bylo
zaméfeni na indikatory blahobytu, kdy zaroven kvalita zivota vypovidala miru shody s
objektivnimi zivotnimi podminky a se subjektivnim hodnocenim ve velkych skupinach lidi

(Brzakova Krelova, 2013, str. 10).
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V metaanalyze autofi Sazrynska et el. (2021) poukazuji na to, ze kvalita Zivota pacientd
s PAH se s postupujicim stavem zhorSuje. Systematicka reSerSe byla provedena pomoci
Cochraneovych pokyni pro provadéni metaanalyzy. Cilem bylo shrnout dostupné diukazy o
kvalité zivota pacientd s PAH, kdy vysledkem zjisténi bylo zhorSeni kvality zivota v doméné
fyzického fungovani a o néco méné v doméné psychického fungovani. Kvalitu zivota 1ze zlepsit
predevsim terapeutickymi intervencemi, a to zejména farmaceutickymi. Pacienti s PAH také
trpi Casto depresi, uzkosti, stresem nebo poruchami spanku, to vSe se podili a koreluje s horsi

kvalitou zivota (Sarzynnska et al., 2021).

Studie od autori Halimi et al. (2021) meéla za cil prozkoumat vztah mezi progresi
onemocnéni u pacienti s PAH, pfedevSim jejich kvalitou zivota a psychickou strankou.
Psychicky stres byl velmi rozSifeny, opakované byly prokazany dopady zahrnujici uzkost a
depresi. Deprese a rysova uzkost byly spojeny s nizsi fyzickou aktivitou. Stredné tézky az
velmi vysoky stav uzkosti byl prokazan predev§im u muzd, celkové byla kvalita zivota

obzvlasté nizka (Halimi et al., 2021).

Studie autord Waligora et al. (2023) naopak uvadi, Zze subkutanni 1écba treptostilinem
pomoci subkutanni pumpy je spojené se znacnym klinickym a hemodynamickym zlepSenim.
Studie se ale pfedevsim zaméfila na to, jak pacienti vnimaji manipulaci s podkozni pumpou pfi
1é¢bé PAH. Setfeni se ziGastnilo 13 pacientek, s primérnym vékem 51 let, které byli Iéceny
2 mésice s.c. pumpou, vetsina pacientek byla ve funkéni tfidé NYHA II (53,8 %) a zbyla cast
46,2 % byla v NYHA III. u deseti pacientl bylo zjisténo (76,9 %), Ze zivot s pumpou je snadny
a pohodlny. VSichni pacienti na konci sledovani studie prohlasili, ze jsou plné kompatibilni a s
divérou v pouzivani pumpy. Deset pacientt (76,9 %) by si v budoucnu vybralo pumpu znovu.
Zadny z pacientd se nezminil o technickych problémech, které by vyzadovaly dalsi navstévy
nemocnice. Osm pacienti (61,6 %) uvedlo, Ze naucit se pouzivat pumpu bylo snadné nebo
velmi snadné, a zadny z nich se nedomnival, Ze je zapotiebi dalsiho Skoleni. Rozhovor s jednou
Skolitelkou vSeobecnou sestrou potvrdil spokojenost pacientt a jednoduchost pouziti. Celkoveé
bylo s pumpou spokojeno 76,9 % pacienti (Waligora et al., 2023). Navzdory tomu, ze PAH je
tradicné povazovana za rychle progredujici a smrtelné onemocnéni, nové 1écby cilené na PAH
prokazaly snizenou umrtnost, symptomatickou zatéz a zvySenou funk¢ni kapacitu plic u PAH
v rizné mife (Galie et al., 2015). Cile terapie se posunuly dlouhodobé&jsimu zlepseni a pfinosim
pro kvalitu zivota souvisejici se zdravim (Panagioti et al., 2014). To potvrzuje i studie autora
Bartolome et al. (2022), ktera uvadi, ze kromé pokrokt v 1ékaiské péci se zlepSily vysledky u

mnoha pacientll, coz potencialné oddalilo potiebu transplantace. Cilené terapie vyznamné
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zlepsily miru preziti a kvalitu Zivota pacientll. Lze fict, ze zatimco transplantace plic ziistava
zasadni 1écbou konecného stadia PAH, pokracujici vyzkum a pokroky v lékafstvi rozsituji
terapeutické pole, poskytuji dalsi moznosti a zlepSuji vysledky pacienti (Bartolome et al.,
2017). Pacienti prochazi riznymi fazemi béhem onemocnéni, zpoCatku mohou zazivat apadek

obecného fungovani, ktery se po diagnostice a nastoleni 1é¢by

muze zlepsit (Armstrong et al., 2012). To potvrzuji i vysledky studie Hoeper et al. (2023), kde
se zdravotni stav u pacientu s plicni arterialni hypertenzi, ktefi dostavali stabilni zakladni terapii
zlepsil predevsim v zat€zové kapacit€, ktera bylo hodnocena 6minutovym testem chuize
(6MWT). Vysledky studie autord Humbert et al. (2021) potvrzuji zlepSeni cvicebni kapacity a
zlepSeni plicni hemodynamiky, které souvisi se zlepSenim dychani. Diagnostické a terapeutické
intervence vyrazné zlepsili prognostické dusledky této devastujici nemoci, ktera byla diive
rychle a jednotné smrtelna pro chronicky léceného pacienta multidisciplindrnimi tymy.
Zdokonalené diagnostické algoritmy a aktivni vyzkum vedl k casnégjsi diagnostice PAH.
pocateéniho pouzivani medikamentdzni terapie se posunulo k podavani kombinaci 1éku
s kontinualnimi podanim subkutannimi a intraven6zni pumpou. Navzdory témto mnoha
pokrokiim zustava transplantace plic definitivni 1écbou pro pacienty s onemocnénim PAH za
nejlepsi lékarskou terapii (Hwalek et al., 2021). Zvlasté zacatky jsou narocné, kdy pacienti Celi
procesu adaptace na zivot a 1é¢b€, coz je nepraktické vici nepredvidatelné povaze onemocnéni.
Nemoc omezuje pacientovu spontannost, jelikoz je odkazan na planovani svého zivota s cilem
minimalizace negativnich situaci. Mnozi pacienti uvedli témét okamzitou redukci symptomu
ptisuzovanych 1écb¢, i to ma vliv na prozivani zivota. Nastavena 1écba je véci dosti individualni
a je nutné k tomu nalezité pristupovat (Ivarsson et al., 2014). Samotny koncept kvality zivota,
se sklada ze siroké Skaly oblasti, které vyplyvaji ze zkuSenosti jedince, vCetné svych fyzickych
dovednosti, snahy o dosazeni zivotnich cili a pocitu zivotniho §tésti. Ve studii autord
Armstrong et al. (2019) pacienti celkové upiednostriovali kvalitu a prodlouzeni délky zivota
pred snizovanim nezadoucich ucinka. Dle autorky Gurkové jsou potieby jedince limitovany
nemoci, ty se v pribéhu nemoci méni, jedinec dava nékterym hodnotam vétsi diraz a jsou
sefazeny dle dulezitosti (Gurkova, 2011).

1.1 Oblasti Zivota ovlivnéné onemocnénim plicni arterialni hypertenze

Onemocnéni postihuje predevsim dva dilezité Zivotni organy, a to plice a srdce. Dochazi
tudiz k omezeni kazdodennich Cinnosti (s nimi spojené) jakoz to chize, pohyb, nakupovani,
volnocasové aktivity, u kazdého jedince se onemocnéni projevi v kazdé oblasti jinou mirou.

Pacienti s PAH se musi neustale potykat s mnoha problémy. Pacienti jsou primérné mladi,
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dobfe vzdélani a ve vétsin€ maji pristup k internetu nebo jinému infomacnimu zdroji. Bohuzel
prvni informaci, kterou zjisti, je tézka prognoza této nemoci a oznadmeni, ze neexistuje zadna

1écba. Jedinou moznosti je transplantace plic, jak uvadi studie autord (Hwalek et al., 2021).

Mezi dalsi vyzvy pro pacienty je nejistota souvisejici se zpozdénim pfi stanoveni spravné
diagnozy, dopad diagndzy s rychlou progresi symptomu, dopad terapie, ztrata schopnosti,
pocity uzkosti, nebo deprese, osameéni nepochopeni ze strany okoli. V poslednich letech
farmaceuticky vyzkum pfinesl a zpfistupnil na trh nové ucinné 1éky, které vsak jsou velmi drahé
a Casto maji zavazné vedlejsi tcinky. U pacientt s pokrocilou formou PAH, byva mnohdy nutné
prejit na tézsi terapeutické cesty a tj. pumpy. Ty umoziuji podani kontinualni infuze
prostanoidnich 1ékd parenteralni cestou. Podani prostiednictvim tunelovych katetri nebo
intradermalnich jehel/ subkutannich jehel je kazdodenni vyzvou pro pacienty a jejich
oSetfovatele. Vétsina z téchto kontinualnich infuznich 1éka nejde nikdy zastavit, jinak by mohlo
dojit ke smrtelnym klinickym nasledkiim. Je proto nutné, aby pacienti méli dostateCnou zasobu

1ékt (Bussotti & Sommaruga, 2018).
Oblast emoci

Na zakladé¢ nastudovanych studii shrnyjicich problematiku v psychickém dopadu, pocitech
ztraty, obavach, potieby podpory a zmény v sebehodnoté a identité. PéCe o pacienta by méla
odrazet prechodny charakter spojeny s adaptaci na zivot o onemocnénim PAH, ktera muze
pomoci minimalizovat nebo piedchazet zhorSeni psychosocialnich symptomd po ureni
diagnozy.

Psychicky dopad

Mezi Casté a dualezité oblasti ovliviiujici kvalitu zivota patfi psychické potize. Co pacient
proziva v riznych obdobich nemoci ma velky dopad na kvalitu prozivaného zivota a cely proces
1écby se promita do vSech aspektd zivota. Je proto dulezité ji vénovat dostateCnou pozornost.
Vysledky studie autori Bussotti & Sommaruga poukazuji na Casté podcefiovani duSevnich
poruch zdravotniky, popisuji dale také nutnost zavadéni vhodnych metod screeningu dusevnich
poruch u pacientd s PAH. Vyzvou je zavedeni rutinni psychologické intervence, jak navrhuje
Evropska kardiologicka spoleCnost, kterou jiz vyuziva i u jinych chronickych onemocnéni
(Bussotti & Sommaruga, 2018). Autoti Vanhoof et al. (2014) ve studii zjistili pfiznaky deprese
u jedné tietiny pacientd, zatimco uzkost a stres vykazovaly prevalenci 48 % a 27,6 %. Autofi
ukézali, ze pfitomnost stresu (potize srelaxaci, nervové vzruSeni, snadné rozcileni nebo
rozruSeni, byt prehnané reaktivni a netrpélivy) nelze podceriovat, a proto je nutné vyzadovat

vhodny screening a psychologickou/psychoterapeutickou a/nebo farmakologickou 1écbu
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(Vanhoof et al., 2014). Ve studii Harzheim et al. (2013) zjistili, Ze zhorSeni (QoL) kvality zivota

vyznamné koreluje se zavaznosti deprese a uzkosti u onemocnéni PAH (Harzheim et al., 2013).
Pocit ztraty

Kvalitativni studie z Kanady od autort Lo, et al. (2019) se vénovala existencionalni tisni u
pacienti s PAH. Byla pouzita tematicka analyza k identifikaci kategorii a zavérem bylo zjisténi,
Ze existencionalni obavy jsou u pacientil zasadni a zahrnuji predevsim ztratu a naruseni pocitu
sebe sama a vztahi. S vEtsi zavaznosti onemocnéni dochazelo ke ztraté nezavislosti a rostly
potieby péce. Zit pro to, co ¢lovéka napliiuje a dava mu smysl, je velmi dalezité. Pikladem
byla ztrata nezavislosti. Nékteré funkcni ztraty byly natolik zavazné, ze zvySily potiebu
zavislosti. Jedna respondentka uvedla: ,, Ztratila jsem veSkerou nezavislost, protoze, miij manzel
musel casto cestovat, nemohl mé nechat samotnou doma s détmi, takze ehm.. kdyz byl pryc, jeho
rodice prisli dohi, takze to bylo dobré, protoze jsme méli podporu od jeho rodiny, ale bylo to
Spatné, protoze jsem velmi nezavisly clovék a najednou nemam Zddnou nezavislost a bylo to

opravdu, opravdu tézké prijmout.” (Lo et al., 2019).
Zmény v sebehodnoté a identité

Dochazi k naruSeni pocitu sebe sama vcetné pociti nizké hodnoty, zmény identity a
nejistoty ohledné vlastniho sméfovani a smyslu zivota. V kanadské kvalitativni studii autora
Lo et al. (2019) ucastnici popsali pocit vlastniho selhani a nedostate¢nosti kvili neschopnosti
obstat vic¢i osobnim a spoleCenskym zavazkim. U nékterych nemoc vyvolala obavy o
schopnost vést sebefizeny a smysluplny zivot. Jedna mlada pacientka, kterd dokoncila
bakalarské studium, si nebyla jista svoji budoucnosti, zeyména vyhlidkou, ze si bude moci
sehnat praci a randit, jak to délaji jeji vrstevnici, kdyz pokrocili ve svém zivote kupiedu.
Absolventka méla komplikace a symptomy, které ji na dlouhou dobu zneschopnily. Své pocity
popsala, kdyz premyslela, co by mohla udélat se svym zivotem takto: , Umm, moje emoce
opravdu stoupaji a klesaji. Jako bych byla velmi ndladova, mé motivy v Zivoté velmi kolisaji
mezi velmi Stastnymi a smutnymi a v§im. VétSinu casu premyslim o budoucim Zivoté *“ (Lo et
al., 2019, str. 5). Zda se, ze veék také souvisi s dopadem PAH, mladsi pacienti ve studii od
Muntingh et al. (2017) vyjadfovali vétsi potize s pfizptusobenim se a pfijetim PAH kvuli dopadu
onemocnéni na jejich zivot a budouci vyhlidky (Muntingh et al., 2017). V kvalitativni studii Lo
et al. (2019) pacienti popsali, ze zmény v sebedefinici a identité pii nemoci byly bézné a obtizné
zaznamenatelné. Jeden ucastnik, ktery byl byvalym sportovcem uvedl: ,, VSechny véci které ...

tvé misto v Zivoté, uhh jsou pozvolna pryc ... jo, definuji té nové véci ale vis, Ze to ehm stdle to
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nejsou véci, které mé bavi byt definovan plicni hypertenzi s potiebou transplantace plic....
mnohem radéji bych byl byl...ja protoZe jsem ucitel, jsem aktivni a...komunikuji s lidmi,

dobrovolnic¢im. Radéji bych to vzal zpét.“ (Lo et al., 2019, str. 4).
Obavy

U jedné pacientky diagn6za PAH vyvolala obavy ohledné schopnosti byt generativni, ze
nebude moct mit déti, coz byl jeji zivotni cil (Lo et al., 2019). Ve studii autort Muntingh et al.
(2017) vypovidaly zeny v plodném véku o pocitu psychického utrpeni a deprese jako dusledek
nemoznosti mit déti skrze vysoké riziko komplikaci (Muntingh et al., 2019). Dalsi pacient se
obaval, ze nebude schopen v budoucnu uzivit své déti, pokud bude mit rodinu. Jsou to frustruji
pocity a onemocnéni s sebou nese velké riziko obav na dopady ohledné budouciho fungovani
v zivoté (Lo et al., 2019). Ve studii od Fluttery jeden pacient zminil: ,, Byl jsem u ruznych lékaru
et al., 2005). Vysledky studie z Velké Britanie uvadi, ze piiblizné u 90 % pacientl ma
onemocnéni dopad na jejich dusevni a emocionalni pohodu, ktera vede k obavam ohledné
oCekavané délky zivota. Ve studii jeden respondent uvedl: , Neustdle premyslim o tom, jak to
zménilo miij Zivot, mé zdravi, schopnosti a budoucnost. Neustdle se obdavdam, co se miize nebo
nemusi stat. “ dal§i respondent uvedl: ,,PAH méla obrovsky dopad na muij Zivot, ale jsem
odhodlan tento dopad co nejvice minimalizovat.” (Armstrong et al., 2019, str. 4). Nékolik
pacienti uvedlo, ze pocituji pocity frustrace ze svych pokusi o stanoveni diagndzy nebo
zkuSenosti s nespravnou diagnozou: ,,Byla jsem cim dal tim vic zadychand.“ Dale bylo
uvedeno: ,, Pordd jsem chodil ke svému praktickému lékari a ten mi daval inhalatory na astma...
bylo to zneklidinujici a frustrujici, protoze jsem mél pocit, Ze pokazdé, kdyz jsem nékam Sel, mi
bylo Feceno, Ze se nic nedéje a zjevné to tak nebylo." Kvalitativni rozhovory s pacienty ve studii
od Armstronga také odhaluji stres a obavy spojené s procesem podavani zadosti o nemocenské
davky a odvolani, jeden pacient uvedl: , Zddost o davky je velmi sklicujici, je to velmi
komplikované. Formy jsou zdrcujici, zvlasté kdyz jste nemocni." Dale ,,Je to, jako by vam nikdo
neveéril. Jako byste lhali a je frustrujici vyjadrit, jak je to vazné. 1o, Ze o tom nevédi, neznamend,

Ze se vas to netykd." (Armstrong et al., 2019, str. 5).
Oblast podpory

VétSina pacienti ve studii Muntingh et al. (2017) vyjadfila urCitou potfebu dusevni
podpory, ktera se lisila v zavislosti na fazi onemocnéni, typu problému, prozivanych emoc¢nich
potizich a dostupnosti podpory ze strany blizkych. Mnoho pacienti upfednostiiuje, aby tyto
potteby uspokojil odbornik se specifickymi znalostmi o PAH, jak uvedla jedna pacientka:
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., Nékdy mdte problém ..., ale pak je lepsi si promluvit s profesiondlem..., moznd spolecné najit
reSeni. Je to néco jiného nez mluvit s prdateli, kteri se v téchto problémech nevyznaji.“
(Muntingh et al., 2017, str. 612). Vysledkem studie bylo, ze pacienti maji obecné velmi
pozitivni zkusenosti se specializovanymi centry pro plicni hypertenzi. Vétsina pacientt (89 %)
uvedla, ze podpora, které se jim dostalo od pecovatelskych center, byla vynikajici nebo dobra.
Specializované centrum pravidelné navstévovalo 78 % respondentt, piicemz 84,6 % z nich
uvedlo, ze maji pocit, ze svého specialistu navstévuji dostatecné Casto. Vice nez 90 %
respondentu souhlasilo s tim, Ze je lepsi cestovat do specializovaného centra, nez se nechat
oSetfit nespecialisty v mistni nemocnici (Armstrong et al., 2019). Vypovédi pacienti Casto
obsahovaly chvalu jejich 1écebnych center a pokracujici podpory 1éCby: ,, Nemohu dostatecné
podékovat viem ve svém specializovaném centru za to, zZe mi prodlouzili zZivot a pomohli mi
naddle si uzivat diichodu a rodinného Zivota. ““ Pacienti dale uvadéli: ,,Je pro nds velkou utéchou
védet, Ze pokud budeme mit problém, miizeme zvednout telefon a nékdo tam bude.” (Armstrong
etal., 2019, str. 5). Priizkum realizovany autory (Zhai et al., 2017) v Cin& naznaduje, vyznamny
dopad PAH na rodinu, zejména stres zpusobeny financ¢ni zatézi zptisobenou PAH a jeji 1éCbou.
Vysledky studie zdaraziuji vyznamnou roli peCovatelt o pacienty s PAH, ale i presto jim chybi
emocionalni podpory nebo informace, aby splnili pozadavky péce. Toto zjisténi podtrhuje
dulezitost podpory rodinnych peCovateld o pacienty s PAH (Zhai et al., 2017). Jiz pokyny
Evropské kardiologické spolec¢nosti (ESC) a Evropské respiracni spoleCnosti (ERS) z roku
2015 uvedly, ze pacientim s PAH by méla byt nabidnuta psychosocialni podpora (Galii¢ et al .,
2015). Kromé toho by zdravotnici méli zajistit, aby pacienti védéli o existenci organizaci a
podpory pacientim, které mohou byt dobrym zdrojem emocionalni podpory a o tom, jak je
kontaktovat (Howard et al., 2012). Povzbuzovani pacientd s rodinami a pfipojeni k podpirnym
skupinam pacientll mize mit pozitivni vliv na zvladani situace, sebevédomi pacientd a miuze
poskytnout praktickou pomoc. K tomuto ufelu mohou slouzit i jiné nefarmakologické
intervence v poskytovani emocionalni podpory, kterd se ukéazala jako zasadni pro pohodu

pacientd s PAH a jejich rodiny (Delcroix & Howard, 2015).
Oblast fyzického stavu a fyzické aktivity

Do oblasti fadime predevsim fyzickou schopnost pacientl, jejich fyzické fungovani a
cestovani. Nebo aktivity, které vyzaduji ur€itou miru schopnosti vydeje energie k béznému

fungovani v zivoté, diky kterym muZze dojit ke zlepSeni funkcni kapacity.
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Fyzické fungovani

U pacientd s PAH patii mezi prvni projevy onemocnéni snizeni fyzické aktivity, to se fadi
mezi nejcastéjsi impulz, kvali kterému lidé vyhledavaji 1ékare a zjist'uji, ze neni vSe v poradku
(Muntingh et al., 2017). Mezi charakteristické patofyziologické rysy daného onemocnéni patfi
zvySeny nesoulad plicni ventilace a perfuze, ktery mize zpasobit hypoxémii a nizkym srde¢nim
vydejem, coz vysvétluje snizenou toleranci k fyzické namaze, dusnost se snadnou unavu
pacientt (Hoeper et al., 2013). Konkrétné u pacientt s PAH je znamo, ze nedostatek Zeleza ma
negativni dopad na toleranci zatéze a unavu. ZlepSeni stravy mize pomoci zlepsit kvalitu Zivota
pacienta, pri¢emz nutri¢ni nedostatky souvisejici s PAH jsou spojeny se zvySenou unavou a
neschopnosti cvi¢eni dle autora (Vinke et al., 2018). Podobné vysledky studie uvedly autofi
Kawamoto et al. (2015), kde byl prokazan uzky vztah mezi PAH a Spatnym nutri¢nim stavem
a nizkym BMI. CviCeni muze byt naro¢né pro pacienty, ktefi trpi dusnosti, presto studie Morris
et al. (2023) uvadi, ze cviCeni pod dohledem je bezpecné a Gfinné obecné u pacientu s plicni
hypertenzi (Morris et al., 2023). Ve studii Keen, et al. (2018), ve které se autofi zabyvali
cvicenim, pacient uvadi: ,,Osobné cvicim docela dost, ale také citim, Ze proto jsem stabilni.
(Keen et al., 2018, str. 6). Bylo prokazano, ze cviceni pod dohledem, specialné prizptisobené
pro pacienty, zlepSuje maximalni spotiebu kysliku a hemodynamiku u pacientd s tézZkou PAH
(Ehlken et al., 2016). Nedostatek pohybu je spojen s horSimi vysledky pacientd vcetné
hemodynamického poskozeni a snizeného preziti u pacientd s PH (Ulrich et al., 2013). Ve
studii autorti Lo et al. (2019) bylo uvedeno téma zkusenosti se ztratou, predevsim funkcnich
ztrat. V zavislosti na zavaznosti, bylo obtizné se jim pfizpisobit a ovlivnily tak kvalitu a smysl
zivota. Dotazovani uvedli ztratu smysluplnosti, diskutovali o neschopnosti vykonavat ¢innosti,
které jim diive ptinasely radost. Jeden respondent uvedl: . Je spousta véci, které mé bavi a které
uz délat nemiizu, jako je golf a cestovani je velmi ndrocné kviili kysliku... na baseballovy zdpas
by se nedalo jit kviili schodiim a tak ddle, ehm, tak se néj divam v televizi.*“ (Lo et al., 2019,
str.3).

Cestovani

Cestovani muze byt pro pacienty s PAH narocné, o to naro¢néjsi mnohdy az omezujici to
je pro pacienty vyzadujici kyslikovou podporu. Spole¢nost PHA Europe je zastfeSujici
soucasnosti ma 33 pacientskych sdruzeni ve 27 zemich. Spole¢nost PHA Europe spolupracuje
se svymi Cleny na zvySeni povédomi o PH v celé Evrop€, podpofe optimalnich standardi péce

o lidi Zijici s touto nemoci, zajisténi dostupnosti vSech schvalenych 1éCebnych postupt a
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podpote vyzkumu novych 1ékt a terapii. Pacienti s PAH, pokud chtéji cestovat po svéte, tak si
mohou na webovych strankach vyhledat (phassociation.org) nebo po Evropé,
(www.phaeurope.org, 2023), kde se nachazi centra zaméfena na PAH (Ptiloha ¢.1) a domluvit
se kde a kdy si mohou béhem pobytt zajistit napt. kyslikovou podporu (Piiloha ¢.2). Pro snazsi
planovani je mozné se na webovych strankach na centra s kyslikem, svépomocné skupiny, kde
se po Evropé vyskytuji (Pfiloha ¢.3). Pacienti maji spoustu moznosti, jak ziskat nové informace
a seznamit se i s jinymi pacienty. V CR se poiadaji akce sdruZeni pacientd pod zastitou tii
specializovanych center, které se nachazi v Olomouci a dvé centra v Praze (Priloha ¢.4).
Podpora je zaméfena piedevsim na pomoc pii cestovani, kdy ve velké pfevaze musi mit pacienti
oxygenoterapii, ktera jim pomaha, ale také omezuje jejich schopnost pohybu a cestovani kvuli
potiebé kyslikovych lahvi. V CR maji pacienti moznost se t&astnit n&kolika akci behem roku,
které jsou poradané centrovymi pracovisti pro PAH, mohou navstivit lazn€ napt. Podébrady a
Ucastnit se zajimavych prednasek ohledné onemocnéni, kterého se uCastni 1ékati a specialisté,
kteti se podili na 1écbé.
Oblast socialni

Nemoc ma vliv na socialni dopad, predevs§im naruseni socialnich vztaht, které muaze vést
ke stazeni se a izolaci, coz ovliviiuje kvalitu prozivaného zivota. Z pohledu holistického jsou
jednotlivé oblasti uzce propojené. Socialni interakce jsou dulezité pro ziskani a udrzeni
spoleCenského pfijeti, ale u mnoha jedinci s PAH mohou fyzicka omezeni vést ke zvySeni

socialni izolace.
Socialni dopad

Autofi Muntingh et al. (2017) ve své studii ve své studii popisuji, ze specifickymi aspekty
byla neznalost onemocnéni PAH v kombinaci s tim, ze pacienti se zdaji na prvni pohled zdravy,
u pacienttl chybi viditelné znamky, coz vedlo k nedorozuméni mezi pacienty s PAH a jejich
socialnim prostiedi. Vysledky prazkumu poukazuji na potiebu specializované podpory zejména
u mladych, uzkostnych a depresivnich lidi (Muntingh et al., 2017). Autofi Verma et al. (2016)
ve studii popisuji, ze existuje relativné malo studii, které zkoumaji faktory spojené s psychickou
zatézi mezi peCovateli o pacienty s PAH. Vysledky studie ukazuji, ze peCovatelé celi
kazdodennim problémim, které vytvari nejistotu tykajici se zvladnuti progresivniho
onemocnéni. Lékari by si méli byt védomi problému pecovateld, které mohou zptisobit znacnou
zatéz. Zatéz pecovateli je multidimenzionalni jev, ktery peCovatele ovliviuje fyzicky,
emocionalné, a socialné (Verma et al., 2016). Pfed pfijetim diagnozy pacienti stale ¢astéji bojuji

s (QoL) kvalitou zivota, pokouseji se pokra¢ovat v rodinném zivoté a/nebo v praci a casto
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uvadéji, ze jsou frustrovani nebo vystresovani z toho, ze nejsou schopni pochopit pfic¢inu svych
ptiznaka (Armstrong et al., 2012). Pocit spojeni s ostatnimi je kliCovym a urCujicim faktorem
smyslu a ucelu zivota. Pacienti uvedli, ze PAH narusila jejich vztahové systémy, podporuje
konflikty a omezuje intimitu s blizkymi. Konflikty se mohly vyvinout, kdyz bylo obtizné uznat
rostouci omezeni, socialniho fungovani zptisobené nemoci. Jedna zena tekla, ze uvazovala:

., Zda by smrt nebyla usnadnénim kvili dopadu nemoci na jeji rodinu. “ (Lo et al., 2019, str. 4).
NarusSeni socialnich vztahi

Stanovena diagndza muze také zmeénit vztahy mezi pacientem ajeho rodinnymi pfislusniky,
pacienta postavit do nahlé situace, kdy ma nevylécCitelnou nemoc a rodinné pfislusniky do
pozice peCovatel na plny uvazek (Kingman et al., 2014). Ve studii od autord Lo et al. bylo
zjisténo, ze skrze PAH doslo k naruseni socialnich vztahd, coz souviselo s intimitou, kde
respiracni problémy a chronicka Gnava spojena s PAH zpusobily snizujici intimitu a napjaté
vztahy zpusobem, ktery ovlivnil smysl a hodnotu Zivota. Jeden pacient popsal fyzické potize
pfi sexu a pocit viny ze svého selhani. Jina pacientka popsala, jak jeji diagnoza rozsiftila rozpor
mezi ni a jeji dcerou, ktera méla potiz piijmout funkéni omezeni své matky: , Moje starsi dcera,
ktera méla asi 16 let, na mé zacala byt zahorkla, rozzlobend a fyzicka...az do bodu, kdy se
odstéhovala... bylo to extrémné ndrocné, extrémné. Nechci Fict, Ze to byla jen moje nemoc, ale
tehdy se to jejim chovanim opravdu vyhrotilo...a bylo to jako byste dobre védeli, ze by bylo
lepsi, kdybyste zemreli. Mozna by to bylo jednodussi, protoze by déti dostaly penize za Zivotni
pojistku, jejich vztah s otcem by se zlepSil a dcera by moznd prevzala roli mamy, mozna by ji to
pomohlo. Od stanoveni diagndzy jsem z ni citila nenavist. “ (Lo et al., 2019, str. 4). Vysledky
studie dale uvadeji, jak jedna pacientka s manzelem popsala, ze PAH narusila jejich schopnost
zustat smysluplné€ ve spojeni s rodinou a prateli, a také potize s porozuménim (Lo et al., 2019).
Témeér 80 % pacientt dale uvedlo, ze PH, nevyjimaje PAH, ma vliv na jejich vztahy a rodinu
(Armstrong et al., 2019). Autofi Goddard et al. ve studii popisuji vypoveédi respondentt, kdy
jeden muz uvedl: , Védél jsem, Ze nemiizu jit domut [z nemocnice na Vdnoce]. To by bylo velmi

rusivé....nechtél jsem byt vnucovdn rodiné. “ (Goddard et al., 2017, str. 4).

Izolace a stazeni se

Pacientka popsala, ze PAH narusila schopnost zistat smysluplné ve spojeni s rodinou a
prateli a potize s porozuménim pro ostatni, se kterymi se setkala: ,,Pred diagnozou jsem byla
velmi rodinné orientovand, po diagnoze se Zivot velmi zménil, nebyla jsem schopna délat véci

co jsem drive deélala, sestra si prochazela taky ndrocnymi vécmi, a tak jsme $ly kaZzdou svoji

cestou... a ehm...takze jsme uz neslavili prileZitosti, neporadaly vecirky nebo néco podobného
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Jako driv. “ (Lo et al., 2019, str. 4). Aby bylo mozné plné posoudit dopad PAH na zivot pacienta,
je tfeba vzit v uvahu dulezité aspekty 1écby nad ramec medikamentdzni 1éCby zakladniho
onemocnéni. Mnoho pacienti uvadi, ze se citi nejisté, izolované jako by zili s neviditelnou
nemoci (Kingman et al., 2014). DalS§i pacientka popsala, ze se od svého novorozence stahla,
protoze si myslela, ze by pro jeji rodinu bylo méné bolestivé, kdyby k ni byli méné ptipoutani.
., Od dcerky jsem se odtdahla, nechtéla jsem ji krmit, protoZe jsem nemohla, kviili diueretikiim.
(Lo et al., 2018, s. 4). Tato stejna zena, uvedla, ze se odtahla i od svého manzela, protoze si
mysli, ze kdyZz se stane néco opravdu Spatného nebo skonci v nemocnici ¢i dokonce zemfte, ze
to bude méné bolestivé (Lo et al., 2018). Autoii Bussotti & Sommaruga ve své studii poukazuyji,
ze socialni interakce jsou dilezité pro ziskani a udrzeni socialniho pfijeti, ale u mnoha jedinct
s diagnozou PAH mohou fyzickd omezeni vést ke zvySeni socidlni izolace (Bussotti &

Sommaruga, 2018).

1.2 Shrnuti teoretickych vychodisek

Za posledni tfi desetileti doslo ke zlepseni dostupnosti 1écby a prodlouzeni délky preziti u
pacienti s PAH, ale stale dochazi ke zpozdéni ve stanoveni diagn6zy PAH a nedostateCnému
povédomi o tomto onemocnéni jak mezi zdravotniky, tak mezi béznou populaci, to uvadi i
vysledky studie autord (Rawlings et al., 2020; Armstrong et al., 2019; Bussotti & Sommaruga,
2018). Skutecnosti je, ze pacienti potfebuji v ramci pravidelnych vySetfeni ¢as, aby mohli
diskutovat nejen o piiznacich, ale také o plném prozivani své nemoci z hlediska zatéze svého
zivota. V zavislosti na dostupnych zdrojich 1é¢by muze byt vhodné, aby tento aspekt péce o
pacienta pokryla vSeobecna sestra nebo poradce. V zemich, kde je pfistup k medikaci PAH stale
omezeny nebo kde si pacienti nemohou léky z finan¢nich divodu dovolit, jsou strategie ke
zlepseni kvality zivota pacienti nad ramec 1ékarské péce obzvlaste dulezité, protoze mohou byt

jedinou lécbou, ke které ma pacient pristup (Ferrari & Skara, 2019).

Zda se, ze psychické problémy, konkrétné tizkost a deprese, maji zvlaste negativni vliv na
kvalitu zivota pacientd s PAH (Harzheim et al., 2013; Zhang et al., 20122; Gali¢ et al., 2015).
To je dalezité zjisténi, protoze procenta pacientt s klinickymi symptomy deprese a uzkosti mezi
pacienty s PAH jsou vysoké, s mirou prevalenci az 40 % u deprese a 48 % u uzkosti (Vanhoof
a dalsi, 2014). Deprese a uzkost jsou navic spojovany s horSimi zdravotnimi vysledky, a
dokonce umrtnosti v plicnich a srde¢nich onemocnéni (Panagioti et al., 2014). (Helgeson a
dalsi, 2020). Vysoka prevalence psychickych problému u pacientt s PAH a jejich negativni vliv
na zdravi, kvalitu Zivota podtrhuje dilezZitost snizovani dusevniho distresu (Helgeson et al.,

2020). Autofi Guillevin et al. (2013) ve studii zkoumali pohledy pacientti s PAH na jejich
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situaci a zdravotni péci, ktera je jim poskytnuta. Pacienti s PAH ¢asto uvadéli pocity frustrace,
podrazdeéni, nizké sebevédomi, pocit nepochopeni a bezcennosti spolu se strachem o
budoucnost a izolaci od svého socialniho prostfedi. VétSina pacientd uvedla potiebu vice
informaci o dopadu PAH na jejich zivoty a dopliiujici informace o depresi a jinych psychickych
problémech. (Guillevin et al., 2013; Ivarsson et al., 2013). Némecka studie zjistila, ze 57 %
pacientt s PAH uvadi prani psychosomatické 1écby (Larisch et al., 2014). Charakter
prozivanych problému souvisel s fazi onemocnéni. Napiiklad obdobi od nastupu symptomu, do
potvrzeni diagnézy PAH bylo vnimano jako velmi stresujici, nejisté a znepokojujici. V tomto
obdobi bylo hlavnim zajmem pacientt preziti. Po tomto pocatecnim obdobi, kdy jejich stav byl
relativné stabilni, byli pacienti vice zaméstnani dopadem PAH na jejich kazdodenni Zzivot.
Pacienti uvadéli, ze pocit'ovali uzkost, frustraci, chvilemi depresi. Konfrontace s blizici se smrti
a budoucnosti pacienta nebo pozustalych pfibuznych byly Casto divodem k uzkosti. Néktefi
pacienti uvedli uzkostnou reakci vyvolanou fyzickymi pfiznaky vyvolanymi PAH, jako je
zvySena srdecni frekvence a duSnost (Muntingh et al., 2017. Zda se, ze vék také souvisi
s dopadem PAH, pficemz mladsi pacienti vyjadfovali vice potizi s pfizpisobenim a pfijetim
PAH kvuli vlivu onemocnéni na jejich mlady zivot a budouci vyhlidky (Muntingh et al., 2017).
Budoucnost patfila k Castym obavam (Lo et al., 2019; Armstrong et al., 2019; Ivarsson et al.,
2014). Myslenka usili se odrazi ve vypovédich dotazovanych, kdyz popisuji své symptomy a
dopad nemoci, ¢asto pii popisu &innosti. Usili ma pro né riizné vyznamy, ale viichni pacienti s
PAH uvedli, ze museli restrukturalizovat své zivoty. Vysledky ukazaly, ze PAH méni
konvenéni vnimani namahy. Akce, které normalné€ zvladaji vyzaduji velké usili napiiklad
oblékani kalhot, bot nebo sprchovani. Pacienti se mohou ocitnout rozpolceni mezi
spoleCenskymi normami, které definuji urcité usili a jejich vlastnim osobnim vnimanim.
Symptom se stava indikatorem toho, co je nebo neni usili. Definice usili se v priabéhu Casu
meéni, lisi se dle stavu kolisani onemocnéni a jeho zavaznosti (Alami et al., 2016). Pokles
aktivity je jednim z velmi omezujicich Cinnosti (Chiang et al.2018). Z materialniho hlediska
muiize nemoc vést ke snizeni pfijmu, coz znamena, ze nektefi pacienti trpi velkymi finan¢nimi
problémy (Alami et al., 2016; Chiang et al., 2018; Tulloh et al., 2018; Muntingh et al., 2017;
Uhlenbusch et al., 2019). Studie autorti Graarup et al., uvedla uspé$ného zapojeni pacientl Ize
dosahnout ucinnym vzdélavanim a poskytovanim a v€asnym sde€lovanim kvalitnich informaci.
Multidisciplinarni pfistup zahrnujici zdravotnické pracovniky, pecovatele, sdruzeni pacientt a
odborné programy pro pacienty muze rovné€z povzbudit pacienty k tomu, aby se zapojili.

Strategie, které podporuji zapojeni pacienti, mohou pomoci dosahnout nejlepsi mozné péce a
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podpory pro pacienta a jsou také piinosem pro poskytovatele zdravotni péce (Graarup et al.,

2016).

Diky kvalitativnimu vyzkumu, ktery se pfimo zaméfuje na individudlni zkuSenosti a
vypoveédi pacienti, muzeme lépe porozumét prozivanému Zzivotu pacientd, pomoci
identifikovat nejvice dotCené oblasti v jejich zivoté a diky tomu je mozné eliminovat dopady
zpusobené nemoci a predchazet nezadoucim situacim, snaha o zlepSeni zivotni urovné a

pohody.

Na zakladé prostudovanych zdroju a zji§ténych informaci si mizeme polozit otazku, jak

pacienti popisuji své zivotni zkuSenosti s [é¢bou onemocnéni PAH pomoci subkutanni pumpy.
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2 METODIKA VYZKUMNEHO SETRENI

Zivot lidi s plicni arterialni hypertenzi 1é€enych pomoci subkutanni pumpy je velmi
specificky, co se tyCe prozivani a fungovani v zivoté, a proto je adekvatni pochopeni a

nahlédnuti do Zivota téchto lidi velmi dulezité.

Cestou kvalitativniho vyzkumu lze nalézt také dynamické, holistické aspekty Cloveéka a

.....

vztazich 1 detailni problematice (Kutnohorska, 2009).

Kvalitativni vyzkum je naturalisticky a je realizovan v pfirozeném prostredi jedince. Silny
vliv, ktery miZe pusobit na kvalitu ziskanych dat i miru divéry i otevienost dotazovanych
pacienttl, je v souvislosti s vyzkumnikem, ten mize byt vniman riiznymi zpGsoby (Svaficek &
Sedova, 2014). Kvalitativni vyzkum je povazovan za flexibilni tedy pruzny typ vyzkumu,
jelikoz v jeho prib&hu mohou vznikat nova rozhodnuti. Vyzkumnik miize pozméniovat zvoleny
puvodni plan vyzkumu, pracuje se s informacemi ziskanymi v pribéhu samotného sbéru dat,
jako jsou terénni poznamky, denik reflexi vCetné zaznamu emocionalnich projevi, vyzkumnik
pracuje v terénu. Dulezité je sledovani lidi a zachyceni co nejpiesnéji bézny zivot zkoumanych
subjekti. Samotny sbér dat a analyza dat ma delSi ¢asovy interval. Pii ziskani dat je dalezité
opakované Cteni, hledani vybranych znaka se sledovanim jejich vyskytu, zaznamenavani
frekvence vyznamu nebo kvality, jenZ mize nabyvat. Dale analyzovani a vyhodnocovani
potiebnych dat nasledované dalsi analyzou s pfipadnou modifikaci, diky které mize dochazet
k prehodnocovani zavért vyzkumnika a piipadng pozménéni vyzkumnych otazek. Siroce
zminovany je také samotny koncept saturace dat nazvany jako ,,nadbytecnost informaci nebo

také bod, pfi kterém z dat nevznikaji nova témata (Hendl, 2016).

Samotny vybér pacientd bude probihat na zakladé rekrutacnich kritérii, a tim bude zajisténo
ziskani plnohodnotnych a bohat€ vypovidajicich informaci. Pro kvalitné provedeny vyzkum je
dulezité vytvoftit predem strukturovany postup tzv. ,,scénai, na zakladé, kterého bude rozhovor
veden vyzkumnikem. Scénar vymezuje jednotlivé oblasti, na které tazatel vede rozhovor a
kterymi prochazi (Tahal, 2017). Termin kvalitativni vyzkum se pouziva k popisu soubort,
které analyzuji data ve formé pfirozené¢ho jazyka (tj. slova) tedy vyjadieni zkuSenosti.
Vyzkumnou otazku lze chépat jako problém védeckého charakteru, na ktery reaguji pacienti,
kdy zavérem je vyfeSit a dozveédét se néco vice po jeho zodpovézeni. Nevhodné polozena otazka
vede k nevhodnému dosazeni cile. Po jeho zodpovézeni se dozvidame nebo hledame a

nalézame dalsi odpovédi (Ochrana, 2019). Data pro kvalitativni vyzkum se Cerpaji z mensiho
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souboru pacienti nez pro kvantitativni vyzkum, zato obsahuji bohaté, podrobné a silné

kontextualizované popisy z kazdého zdroj (Levitt et al., 2018).

Vyzkumna cast diplomové prace je zaméfena na zivotni zkuSenosti pacientu s plicni
arterialni  hypertenzi.  Jako  design  prace je  pouzita tematickd  analyza
s vyuzitim polostrukturovanych rozhovord s pacienty. Tematicka analyza umoziuje ziskat
informace na dané vyzkumné otazky i ve vztahu k jejich porozuméni a reprezentaci, a také
nazory lidi s vlastnimi zkusSenostmi (Hendl, 2016).

2.1 Cil a vyzkumna otazka
Cil prace:
Cilem vyzkumu bylo zjistit a analyzovat zivotni zkuSenosti pacientti s onemocnénim plicni

arterialni hypertenze.
Vyzkumna otazka:

Jak popisuji pacienti s plicni arteridlni hypertenzi lé¢eni pomoci subkutanni pumpy své

zivotni zku$enosti.

2.2 Vyzkumny soubor

Pro vybér vyzkumného souboru byl zvolen zdmérny vybér na zaklade predpfipravenych
inkluzivnich kritérii (Miovsky, 2006). Zameérnou selekci 1ze ziskat uspokojive validni a realny
nahled o zkoumaném tématu, protoze umozni ziskat adekvatni zkusenosti a spolecenské znaky,
které jsou mnohé vypovidajici (Gavora, 2010). Osloveni budou pacienti s onemocnénim PAH,
kteti jsou l1éCeni subkutanni terapii a dochéazi na pravidelné kontroly do ambulance plicni
arterialni hypertenze na I. interni klinice v Olomouci. Pacienti byli vytipovani vSeobecnou
sestrou, ktera s pacienty pracuje v ambulanci. Pacienti byli nasledné osobné osloveni a
informovani o ucelu a priabéhu vyzkumného Setfeni vyzkumnikem. Pro splnéni inkluzivnich

kritérii u pacientd ve vyzkumném Setfeni musi byt dodrzena:

o vékova hranice 18 a vice let

o

pacienti s diagn6zou PAH

o 1écba PAH s.c. terapii

o délka 1écby minimalné 3 mésice
o Cesky mluvici pacienti

o podepsany informovany souhlas s vyzkumem
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Exkluzivni kritéria ze souboru vylouci pacienty:
o 1éCené na jiny typ plicni hypertenze nez na PAH
o s jinou formou lé¢by nez subkutanni terapii
o mladsi 18 let véku

Autoti Braun & Clarke (2019) vyzyvaji vyzkumniky provadéjici tématikou analyzu, aby
byli trpélivi a poznali, ze vyznam (datového konceptu/kdédové saturace) je generovan
interpretaci z dat, nikoli z nich vytéZzovan. A proto usudky o tom, kolik je datovych vzorcu a
kdy zastavit sbér dat jsou nevyhnutelné¢ umisténé a subjektivni a nelze je zcela urcit pred
analyzou. Nelson (2017) vysvétluje teoretickou dostatecnost jako saturaci, kdy sbér dat je
zastaven poté co vyzkumnik dosahne dostate¢ného a adekvatniho mnozstvi vypovidajicich
informaci a samotnému porozuméni.

2.3 Metoda sbéru empirickych dat

Proces sbéru dat bude proveden technikou hloubkovych polostrukturovanych rozhovort,
které jsou adekvatni metodou volby pfi jednorazové sdelenych subjektivnich dojmech a

zkuSenostech malého poctu pacienti na jednom misté (Hendl, 2016).

V prvni fazi byla provedena reSerSni Cinnost a samotnd analyza publikovanych a
dostupnych zdroji souvisejicich s problematiku daného onemocnéni. Dale nasledovala Cast
tvorby zakladni struktury polostrukturovanych otazek, jelikoz ty urcuji smér, kterym se bude
vyzkum zabyvat. Ve spolupraci s vedouci diplomové prace probéhla pied samotnym procesem
Setfeni konzultace, kde probéhlo vytvoreni osy protokolu rozhovoru s polostrukturovanymi
otazkami (Pfiloha €. 5). Schéma protokolu urcil okruhy otazek, které vyzkumnik nésledné kladl
pacientim. V zavéru protokolu bylo vyclenéno i misto na terénni poznamky a dopliiujici
informace tykajici se charakteristiky prostfedi, ve kterém rozhovor probihal. Vybér vhodného
mista pro jeho uskutecnéni ma velky vliv na samotny vystup rozhovoru. Déale bylo mozné si
udélat poznamku k aktivité a chovani pacientd v prabéhu rozhovoru, a také zhodnoceni
sebereflexe, jenz ma zasadni vliv na vystup Setfeni. V protokolu rozhovoru jsou uvedeny i
dopliujici udaje tykajici se véku, pohlavi, vzdélani, zaméstnani, délky 1écby s onemocnénim a
rodinny stav. Rozhovory byly nahrany na diktafon, a pro dodrzeni anonymity byly nasledné
zakodovany. Osoba vyzkumnika je v procesu celého vyzkumu aktivnim prvkem. Je tim, kdo
premysli o datech a hleda jejich spojitost, kdo nachazi rizné vyznamové vzorce, které na zaveér
interpretuje (Ziakova & Cap, 2021). Dulezité je, aby tazatel umél béhem rozhovoru ziskat
informace a zachytit, jak pacient na dany problém nahlizi, a pfitom mu poskytnout dostatecny
prostor se vyjadrit.
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2.4 Realizace vyzkumu
Samotné fazi vyzkumného Setfeni predchazelo posouzeni a schvaleni etickych aspektu

vyzkumu ze strany Etické komise Fakulty zdravotnickych véd University Palackého
v Olomouci a udélen souhlas (Pfiloha ¢. 6). Realizace vyzkumného Setfeni probihala od zari
roku 2023 do bfezna 2024. Oslovena byla naméstkyné nelékaiskych oborti Ing. Andrea
Drobilicova, MHA, ktera schvalila realizaci vyzkumného Setfeni, vyjadfila souhlasné
stanovisko pro FNOL (Ptiloha €. 7). Dale byla oslovena vrchni sestra oddéleni kardiologie Mgr.
Dagmar Hetclova se zastupcem prednosty pro Iécebnou péci 1. interni kliniky kardiologické ve
FNOL prof. MUDr. Martinem Hutyrou, Ph.D. FESC a spolu s Mgr. Irenou Opavskou, ktera se
podilela na vybéru vhodnych respondenti k provedeni vyzkumného Setfeni. Osloveni zastupci
souhlasili s realizaci vyzkumu. Poté byl navazan kontakt a spoluprace s pacienty. Osobné& byl
kazdy pacient jednotlivé osloven a informovan, co je podstatou vyzkumu, jaky je jeho cil a
vysvétlen samotny prubéh vyzkumu. Pacientim byl poskytnut dostateCny prostor pro piecteni
a zodpovézeni piipadnych dotazl a nasledné vyjadieni se k informovanému souhlasu (Ptiloha
¢. 8). Respondenti souhlasili s provedenim rozhovoru v prostorach ambulance pro plicni
arterialni hypertenzi na 1. interni klinice ve FNOL. Z davodu nezastihnuti dvou pacientd
v ambulanci na pravidelné kontrole, byli pacienti kontaktovani ohledné nahradniho setkani

mimo prostory nemocnice, konkrétni misto bylo navrzeno pacientem.
Pilotni rozhovor

Data ziskana z rozhovord jsou obsahové pro kvalitativni vyzkum mnoho vypovidajici, a
aby byla maximalizovana efektivnost s vypovidajici hodnotou, pfedchéazel sbéru dat pilotni
rozhovor. Divodem tvorby pilotniho rozhovoru také bylo ziskani vice zkuSenosti tazatele
v oblasti pozorovani, klasifikovani, spravného kladeni otazek pacientim. Pilotni rozhovor se
uskutecnil v prostorich FNOL v nerusené kancelafi. Rozhovor probéhl v asovém tuseku
24 minut. Audio zdznam byl nahran na diktafon a po transkripci/pfepisu dat do textového
editoru MS Word se po domluvé s vedouci prace doslo k zavéru, ze neni tfeba modifikovat

polozené vyzkumné otazky, a tudiz se mohlo prejit k oficialnimu sbért informaci od pacientt.
Vyzkumné rozhovory

Na doporuceni vSeobecné sestry pracujici v ambulanci PAH na I. interni klinice ve FNOL
byli osloveni pacienti pfichazejici na pravidelnou kontrolu. Cast rozhovorti prob&hla ve
vymezenych a pfedem domluvenych prostorach FNOL, zajisténo bylo nerusené a pfijemné
prostfedi. Vedeni rozhovoru probihalo formou osobné. Dva rozhovory probéhly po navrzeni

z vlastni iniciativy respondenta v jejich domacim prostiedi, kdy byli telefonicky kontaktovani
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ohledné Casu a mista setkani. Pro navozeni pfijemné atmosféry bylo zahajeni rozhovoru
vénovano predstaveni se pacientovi, uvedeni do tématu, navazani kontaktu za soucasného
doplnéni zakladnich udaju a vyjadieni pacienta s informovanym souhlasem. (Pfiloha ¢. 8).
Rozhovory probihaly bez pfitomnosti jinych osob s vyjimkou dvou rozhovort, kde byli
pfitomni partnefi pacienti a rozhovory byly rozsifeny o jejich poskytnuté informace.
Rozhovory trvaly cca 25-40 minut. Na zavér rozhovoru bylo pacientim podékovano za jejich
ochotu, ¢as a poptano mnoho sil. Rozhovory byly doslovné piepsany v textovém editoru MS

Word (Pfiloha 9) a nasledné analyzovany.

2.5 Metoda analyzy dat

Analyza ziskanych dat byla provedena prostfednictvim tematické analyzy. Autor Hendl
(2016) uvadi, ze proces analyzy zacina pii nachazeni a vnimani vzorcd vyznamu a potencialné
vyznamnych a zajimavych vyjadfeni urCitych souvislosti ze ziskanych dat, a to jiz v pribéhu
jejich sbéru. Podobné jako Braun & Clarke (2022) uvadi, ze ucCelem tématické analyzy je
vytvofit vzorce vyznamu napii¢ datovou sadou zabyvajici se vyzkumnou otazkou. Vzory jsou
vytvareny vyzkumnikem prostfednictvim pfisného procesu seznameni s daty, kodovani dat
s pfipadnym vyvojem a upravou témat. Podle autorky Finlayové je tematickd analyza
kvalitativni vyzkumna metoda, jejimz cilem je identifikovat vzorce a vyznamy v datech, ale
zaroveil nabizi vice nezZ jen kategorie a souhrnny popis toho co ucastnici fekli. Lze ji pfirovnat
k destilacnimu procesu, pii kterém vyzkumnik identifikuje explicitni a implicitni vyznamy, jenz
rozpoznal v datech, nebo se s nimi setkal osobné a nasledné tato poznani slucuje. ,,Dobra
tématicka analyza nevznikne jednoduse, musi se s ni aktivné ,pracovat™, zahrnuje peclivou
extrakci dat, pfinasi bohaté informativni/informacni zji§téni. Systematicky, postupny piistup ke
koédovani/ kategorizaci zajiStuje, aby pfipadné nadpisy témat byly opodstatnéné a dobie
podlozené, kdy je mozné témata ,,ovérovat™ spolutesiteli (Finlay, 2021). Zamérem je nalezeni
vyznamovych vzorcl neboli témat napfic prehledem dat, které se zabyvaji vyzkumnou otazkou

(Braun & Clarke, 2022).

Data byla zpracovana tématickou analyzou v 6 krocich, jak popisuje autorky Braun &

Clarke (2022):
Prvni faze — Seznameni s daty

Cilem této faze je dikladné porozumeéni a seznameni se s daty. Data vSech rozhovort budou
doslovné prepsana do textového editoru MS Word. Poté probéhne opakované procitani prepisu

s tvorbou hrubych poznamek pro lepsi porozuméni vyznamu dat a lepsi adaptaci na styl jazyka
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pacientli. Po precteni a zhodnoceni vedouci prace budou spole¢né probrany mozné myslenky
a napady.

Druha faze — Generovani podtémat

Kodovani dat je propojeni predbéznych kodu s urcitym specifickym isekem vypovidajicich
vyzkumnych dat, které by mohly mit pfinos a byt relevantnim vychodiskem pro vyzkumné
otazky. Kodovani vytvaii prostor pro vyvoj témat. Pocatecni kody budou zapisovany do radka
v bocnich sloupcich do vytvorené textové tabulky ve Wordu. Sloupce pro kédové sady budou
rozdeleny do vyznamovych/sémantickych jednotek formou piimého citatu s pridélenim kodu.

Zpracovani dat probéhne pro vétsi piehlednost v textovém editoru MS Word.
Treti faze — Hledani témat
Aby doslo k moznému vyvinu potencionalnich témat, je nezbytné dikladné oveérovani koda

a seskupovani dat. Zde budou nazvy témat zaznamenavany a slu¢ovany v kodech a data budou

nasledné shrnuta v kddovacim ramci do zminéného textového editoru.

Dle Braunové a Clarkové nastava faze opakované komparace vyznamnych dat se
znazornénim témat (Braun & Clarke, 2022). Spolehlivost kdédovani 1 nékteré pristupy podle
koédové knihy konceptualizuji jakozto souhrny témat (analyza Sablon umoziiuje vyvoj, moznost
vyvoje témat béhem kodovani) (Braun & Clarke, 2022).

Ctvrta fize — Revize

Dulezita je kontrola, zda téma obsahuje vypovédi o datech vztahujici se k vyzkumné otazce
a zda dochazi ke shod¢ se zakddovanymi daty a celému souboru. V tematické analyze se budou
objevovat témata podle shody vypovedi. V této fazi se témata vyviji a dochazi k jejich

rozdéleni, spojovani a pfipadnému vyfazeni. Vznik témat probihd na zakladé konzultace

s vedouci diplomové prace.

Pata faze — Pojmenovani a popis témat

Podrobné vypracovani analyzy témat a podtémat s urCenim jejich charakteristiky se
zaméfenim na nalezeni vystihujiciho ndzvu tématu s pfipadnou revizi a finalni shodou za

prubézné konzultace s vedouci praci, s pfipadnou revizi témat a podtémat je zadouci pro

dostate¢nou sytost citaci.
Sesta faze — Shrnuti vysledki

V samém zavéru budou definovana stézejni témata, kterd budou navazovat na vypovedi
pacientd, a tudiz dochazet k propojeni analytického procesu s vyzkumnou otazkou a existujici
literaturou. Jedna se o fazi kone¢né analyzy.
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3 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

3.1 Charakteristika souboru
Vyzkumu se zucastnilo 15 respondent. Bylo provedeno 15 rozhovora z toho 1 pilotni

rozhovor a 14 rozhovort, které probihaly do doby nasyceni a opakovani se dat. Poté bylo Setfeni
ukonCeno a nastala faze kddovani dat. Ve vyzkumném Setfeni byla pfevaha respondentt
zenského pohlavi, konkrétné 10 Zen a 5 muzi ve vékové kategorii od 29 do 76 let. Délka
onemocnéni byla od narozeni do 10 let a 1écba pomoci s.c. pumpy byla od 1,5 roku do 7 let,

dalsi popis lze nalézt v tabulce 1. Soubor saturoval pozadovana vstupni kritéria dat v plném

rozsahu.

Tabulka 1: Charakteristika vzorku respondentd.

Respondent Délka Lécba s.c. Vék Pohlavi Rodinny stav
nemoci pumpou
1 10 let 4 roky 76 let M Zenaty
2 3,5 roku 3 roky 73 let M Zenaty
3 6, 5 roku 6 let 56 let M Rozvedeny
4 Cely zivot 7 let 29 let z Vdana
5 2 roky 1,5 roku 55 let Z Rozvedena
6 5,5 let 5 let 75 let z Vdana
7 3 roky 2 roky 35 let Z Svobodna
8 4, 5 roku 4 roky 42 let z Vdana
9 5 let 4 roky 56 let Z Vdana
10 2 roky 2 roky 35 let z Vdana
11 2,5roku  2roky 4 mésice 57 let M Zenaty
12 4.5 roku 4 roky 72 let z Vdana
13 4 roky 4 roky 52 let Z Vdana
14 7 let 6,5 roku 64 let M Zenaty
15 2 roky 1 a % roku 47 let Z Vdana

Legenda: M — muz, Z — Zena



3.2 Vlastni vysledky vyzkumu

Analyzou dat bylo nalezeno pét hlavnich témat, které vznikly na zéklad€é vypovedi
respondentt a jejich zkuSenosti v Zivoté s onemocnénim PAH. Témata jsou sefazena v poradi,
v jakém cely proces 1écby probihal. Mezi pét hlavnich témat bylo zarazeno: Od priznakii
k diagnoze PAH, Pumpa jako Sance Zit, Zména v zZivoté, Podpora, Rady ostatmim pacientiim.
Hlavni témata obsahuji dil¢i podtémata, ktera podrobnéji charakterizuji a pfiblizuji vyznam
zakladnich témat. Pro lepsi ptehlednost bylo vytvofeno tematické schéma na obrazku 1, které

zobrazuje vzajemnou propojenost.

i i Pumpa jako ménav Rady ostatnim
O_d prllznaku k i Y J“ (IEHE Podpora y ostat
diagnoze PAH sance Zit Zivoté pacientum
| | Pn.rogocatecnl || TECh,“'E:k? | Zaméstnani Rodina — Doporuteni
pfiznaky ovladani
— Dell_(a thdobl — PFepich boli Strach rodiny Klub/Spolek — Du(ver;a v
diagndzy lekaie
|| ok | Kazdodenni Kultura/ | Ceské
Zivot hobby zdravotnictvi
—  Intimita Cestovani
| Omezeni Vlastni postoj
Kyslik
Obavy

Obrazek 1: Tematicka struktura zivotnich zkuSenosti s onemocnénim PAH.

Uvedeny jsou nejvystiznéjsi piimé citace respondentu, které koreluji s dil¢imi podtématy a

zaroven poukazuji na individualni zkusenosti respondentt, které se mohou vzajemné shodovat.
Od priznaku k diagnoze PAH
Samotné 1écbé PAH predchazi obdobi, které muze byt rizné€ dlouhé. Nez je pacient zarazen

na vySetfeni, které stanovi piesnou diagnozu, mize na sob€ pacient pocitovat rizné piiznaky,
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které postupné progreduji. Cim diive se odhali pfiznaky, tim diive se mize stanovit piicina.
Respondenti uvadeli zkuSenosti s ptiznaky a celym procesem, kterym si museli projit, nez byla
stanovena léCba. Podtémata vychazi z vypovédi respondentd fadime sem: Prvopocdtecni
priznaky, Délka do staveni diagnézy PAH a Sok.

Prvopocatecni priznaky

Priznaky néktefi respondenti prvné prehlizeli a bagatelizovali, ale v pribéhu casu
dochéazelo k jejich progresi a zaCaly zasahovat i do jejich bézného zivota. Mezi nejdiive
vyskytujici se ptiznaky respondenti uvadeli dechové obtize, které byly spojené s inavou. Déle

se vyskytovala mdloba a respondenti uvadéli pfitomnost otoka.
Dechové obtize

Mezi prvni pfiznaky patfily dechové obtize. Respondenti pocitili problém s dychanim,
postupné zkracovani dechu, doprovazené pievazné zatézovou dusnosti, jeden muz ftekl:
., Zacalo to dusnosti, parkrat jsem se zavodrioval. “ (Respondent 3, 1écba s.p. 6 let); ,, No zacalo
to tak, ze jsem néekdy vybéhl schody v pohodé nebo vysel pdar schodit a musel sem si capnout,
kleknout a rozdychat to, to bylo ze zacdtku jedenkrat za mésic a potom to tieba bylo jedenkrdt
za ¢trndct dnii a potom tieba dvakrat za tyden uz. “ (Respondent 14, 1é¢ba s.p. 5,5 let). Zena své
obtize okomentovala nasledné: ,, Zaclo se mé Spatné dychat a to se stupriovalo tak, Ze jsem se
az dusila v klidu, sedéla jsem v kiesle a chr..chr..chr.. a nemohla jsem se nadechnout a kdyz
Jjsem Sla po venku usla jsem treba pét, deset krokii a musela jsem se zastavit, schody jsem vysla
Jen ¢tyri a prosté uz to vic neslo. “ (Respondent 5, 1écba s.p. 1,5 roku). Své obtize nejdiive
bagatelizovali, nestacim s tim dechem: ,,Jd uz na podzim pocitovala takovy, zZe uz su horsi ale
Jja to davala na vinu tomu, Ze jsem byla tlustd, ja méla o devét kilo vic nez ted’ a rikala si to jsem
tlustd, funim jak sentinel. “ (Respondent 5, 1écba s.p 1,5 roku). Dalsi tekl , Zacala jsem byt
dusna, pri vétsi zatézi, jsem nemohla popadnout dech a zacla jsem hrozné kaslat, jako suchy
kasel, zacalo to jako pri zatézZi a ted se to stupriovalo. (Respondent 13, 1écba s.p. 4 roky).
Pokracovalo to tak, ze respondenti uvadéli: ,, Kdyz jsme jeli k mamince, tak mé musela obouvat,
no uplné jako vomezeni takové Ze...nemohla jsem se ohnout, hrozné jsem se dusila, aj v klidu,

to bylo hrozné. “ (Respondent 5, 1é¢ba s.p. 1,5 roku).
Unava

Respondenti Casto zminovali mezi prvotnimi pfiznaky pocit Gnavy, ktera respondenta
doprovazi i v prub&hu 1écby: ,,Jako nez mé zjistili co mé bylo, tak sem posledni mésic v prdci

byl hodné unaveny.“ (Respondent 14, lécba s.c. 6,5 let). Podobné potize popisovala zena
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nasledovné: ,,No a jesté nez mé to diagnostikovali, tak ja se furt dusila, ja sem furt chtéla spdt,
Jja se dusila a furt jsem chtéla spdt, sem nékam 3la a ja bych furt spala i ve stoje, to bylo hrozny.
(Respondent 5, 1é¢ba s.p. 1,5 let) ,,Ja jsem si ale na tu unavu stéZovala moc rokii, pri téch vsech
kontroldch, jen mé tvrdili, Ze mdm vSechno v porddku. “ (Respondent 12, 1écba s.p. 4 roky).
Dalsi vypovédi bylo: ,, 7o télo prosté bylo vycerpané a ted se to zacalo tak stupiovat a
stupriovalo se to po takovych kriickach, zZe sem byla unavenéjsi samozrejmé. *“ (Respondent 13,

1écba s.p. 4 roky).
Mdloba

Mezi zaznamenanymi piiznaky v dobé&, kdy o své nemoci neveédéli, se vyskytly mdloby,
presynkopalni stavy a zavraté. Zminéné stavy patiily mezi prvni podezieni, ze se néco déje.
Respondenti uvedli: ,,Prislo se na to viastné az tady doma, kdy ja sem omdlela.*“ (Respondent
10, 1é¢ba s.p 2 roky). Dale bylo zminéno: ,,Sem se zehnul pak se mi zamotala hlava, sem se
malem vyvrdtil ale nakonec se to jeSté nestalo, ale zatmélo se mi uplné pred ocima.
(Respondent 2, 1écba s.p 3 roky). Pfiznaky se tykaly vSech vékovych kategorii, jedna zena
uvedla: ,,Jsem zacala pozorovat, zZe se déjou néjaké zvildsmi véci, protoze ja jsem omdlivala,
citila jsem, Ze je néco Spatné. “ (Respondent 7, 1écba s.p. 2 roky). Stav progredoval, jedna Zena
tekla: ,, To se tak jako stupriovalo, Ze jsem jednou tak vybéhla a nemohla jsem uz jako vitbec a

popadnout dech, zase jsem zcervenala a kolegyné pribéhla a mé uz se motala hlava a zacala

Jsem se vyvracet. “ (Respondent 9, 1é¢ba s.p. 4 roky).
Otoky

Otoky a zavodnéni se zaCaly vyskytovat u respondenti pievazné v letnich mésicich.
Respondenti potize pocitovali pii kazdodennich ¢innostech. Jeden respondent uvedl: ,, Drive
mé hrozné otékaly nohy, mél jsem velky ascites. “ (Respondent 1, 1écba s.p. 4 roky). Dale ,Mé
zacaly hned hodné otikat nohy a nebyla jsem schopnd dojit z pokoje nebo naplnit pracku, to
Jsem se zadychdvala to jsem byla tiplné hotovd.“ (Respondent 8, 1écba s.p. 4 roky). ,,A otoky
nohou, které se stridaly, ty mdm doted. “ (Respondent 4, 1écba s.p. 7 let). Jeden muz uvedl: ,, Byl
Jsem zavodnénej, Spatné se mi dychalo a chodilo. “ (Respondent 3, 1écba s.p. 6 let). Manzelka
jednoho respondenta uvedla: ,, Mu obrovsky otekly nohy a pak i ruce a celé télo, tak sem se

sebrala a zavezla ho k obvodnimu lékari a on okamZité, ten jde do nemocnice. “ (Respondent 2,

1écba s.p. 3 roky).
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Délka do staveni diagnozy

Respondenti zazivali razn€ dlouhé obdobi s vy§e uvedenymi pfiznaky a s riznymi pocity,
nez jim byla stanovena spravna diagnoza. Jelikoz nemoc neni napfi¢ populaci zcela zndma, byla
pacientim v mnoha pfipadech stanovena jina diagnoza s nasledné neefektivni 1écbou, a tim
dochéazelo k nechténé progresi nemoci. Jeden muz sdélil: ,,Celé to trvalo 10 let to obdobi,
diagnostika trvala dlouho, hodné vySetieni jsem prodélal a nemohli na to dojit. Intenzivné se to
resi posledni ctyri roky. Dlouho jsem chodil kvybornému kardiologovi v Brné, a i pres
kolapsové stavy se mnou miij doktor nic nedélal. “ (Respondent 1, 1écba s.p. 4 roky). V&asnost
zjisténi nemoci hraje velkou roli, jeden respondent tekl: ,, No sestiicka rekla, Ze kdybych nesel
do Vanoc k doktorovi, ja nevim to bylo tak v cervenci a v Olomouci jsem byl tak v zari, Ze
kdybych do Vanoc neprisel, tak bych to do Vanoc asi neprezil. “ (Respondent 14, 1écba s.p.
6,5 roku). Délka sdélené diagnozy se lisila, jedna zena uvedla: ,, Asi tFictvrté roku trvalo, nez
mi to potvrdili. “ (Respondent 7, 1écba s.p. 2 roky). Druha Zzena uvedla: ,, Na léc¢bé jsem chvilku
ale ty zdravotni problémy jsem méla uz dva roky a nikdo neprisel na to od ceho fto je, kazdy to
pripisoval tomu, Ze jsem silnd a Ze musim sportovat, ale ono to neslo. (Respondent 10, 1écba
s.p. 2 roky). Déle: ,, Do doby, nez se diagnostikovala tato nemoc to trvalo 5 let, jak se rika
dychal sem pres zuby a namahavé a vSecko mozné ale trvalo to dlouho. “ (Respondent 11, 1é¢ba
s.p. 2 roky a 4 meésice). Diagnozy byly ruzné: ,,No a pani doktorka obvodni mé poslala na
plicni, Ze mdam asi astmu, takze mi davali kortikoidy a mé se tieba na dva mésice ulevilo ale pak
se to zacalo stupriovat zase vic a vice tak mé zase pridali davku no a tak to bylo ty ctyri roky az
Jsem jako zkolabovala. “ (Respondent 13, 1é¢ba s.p. 4 roky). Jina zena: ,, Pani kardiolozka reklia,
Jjo no vy jste byla nachlazend, tak to nemiizete dychat, hotovo. Prijdte za mésic. A pak jsem se
od ni dozvédéla, Ze to je psychicky a potom jsem toho uz méla plné zuby.” (Respondent 15,
1écba s.p. 1 a % roku).

Sok

Pti sdéleni diagnozy PAH méli respondenti rizné pocity a reakce. Nejcast€ji sdélované
byly: ,, Prvni okamZzik, kdyz mé to rekli, tak sem byl vyrizeny, nevim jak to nazvat, ale byl sem
na dné. “ (Respondent 14, 1écba s.p. 6,5 let). Jedna zena reagovala: ,,Pan doktor mé prisel rict
tu diagnozu, zZe se nikdy neuzdravim, a ja sem mu asi nevérila nebo spis to nechcete prijmout
Jjo, ted to na mé vysypali a ja na ného koukala, ja Ze se uzdravim, ze mé daji prasky a Ze jdu
v zdr'i do prdace, a manzel, Ze jako nejdu, Ze jsem nevylécitelné nemocnd a ted mé to jako zaclo
dochazet. “ (Respondent 13, 1é¢ba s.p. 4 roky). Jina zena uvedla: ,,No, kdyz se zjistilo, co to je

a zacalo se to [écit, tak si vSichni oddechli, protoze se vi co to je, Ze to sice je nevylécitelnd
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nemoc ale lécitelna, Ze je nadéje a Ze budu moct fungovat, nejhorsi obdobi, kdyz se nevédeélo,
co bude, co mi je, jak to bude... “ (Respondent 15, 1écba s.p. 1 a % roku). Podobné pocity mela
jina zena: ,, Tak jako na jednu stranu mé to vydésilo a na druhou jsem rada, Ze se mi problémy
pojmenovaly. “ (Respondent 5, 1é¢ba s.p. 1,5 roku). Dalsi tekla: ,, No byla jsem docela v depresi,
byla jsem v takovém Soku a Fikala jsem si, co mé to zrovha muselo potkat.“ (Respondent 6,

1écba s.p. 1,5 roku); ,,Ja sem si Fikala, tak to ja asi umiu jako, prosté ja sem proZivala stav,

ktery jsem nikdy predtim nezazila. “ (Respondent 7, 1é¢ba s.p. 2 roky). Podobny néazor fekla
druha zena: ,,To byla takova beznadéj, silena beznadéj. S manzelem jsme sedéli a Fikali tak co
bude, jak bude... prosté hlavné psychicky jsem to Spatné nesla, takovy pocit beznadéje jsem

nezazila. “ (Respondent 15, 1écba s.p. 1 a % roku).

Pumpa jako Sance zit

Poté co pacienti nastoupi na 1écbu pomoci subkutanni pumpy, je jim umoznéno vykonavat
¢innosti do urcité individualni miry. Lécba zasahuje do riznych oblasti a nese s sebou riizna

uskali. Podtémata jsou na zakladé vyjadieni respondentt: Technické oviddani, Prepich boli,

Kazdodenni fungovani, Omezeni, Intimita.
Technické manipulace/ovladani

Kazdy respondent se s technickou ¢asti ovladani subkutanni pumpy vypotadal jinym
zpusobem. Jedna Zzena uvedla: ,,§ pumpou jsem se naucila raz-dva, to bylo hned. "
(Respondent 4, 1écba s.p. 7 let). Podobné na tom byla jina zena, ktera tekla: ,, S pumpou, jsem
se naucila, jako dobré to bylo, myslim si, Ze jsem neméla néjaky zdsadni problém, na chyby
Jsem prichazela i sama, tak postupné, ¢lovék se prizpusobi a zvykne si, v klidu. “ (Respondent
7, 1&cba s.p. 2 roky). Dale: ,,S ovladanim, v pohodg, s tim nemam problém.“ (Respondent 10,
1écba s.p. 2 roky). Naopak jeden muz uvedl: ,, Pro mé bylo tézké pri té nastolené léché se s tim
naucit zit, vSe si pripravovat, to ovladdani, ja anglictindi nejsem, manudlné zrucny taky ne,
technicky... “ (Respondent 11, lécba s.p. 2 roky a 4 mésice). Dalsi muz uvedl: ,, No jako stalo
se mé Ze se mé to ucpalo ta hadicka, obcas se stane, Ze to zablbne ta pumpa a naposled jsem
myslel, Ze to je zdasobnik, Ze vvménim zdsobnik a bude to dobré a neslo to, tak tehdy jsem byl 2
a piil hodiny bez Iéku, to byly takové nervy. “ (Respondent 14, 1é¢ba s.p. 6,5 let); ,, Jako problémy
mivam, dneska rano sem si treba zalomil hadicku, pumpa pak pipa mé to vyleka a je mé pak

blbé z nervama. “ (Respondent 14, 1é¢ba s.p. 6,5 let).
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Piepich boli

Mezi Casto zminované informace ohledné subkutanni terapie patfila bolest spojena
s mistem prepichu, kterd ovliviiuje prozivany zivot, jak uvedl jeden muz: ,, Kdyz si vyménim
davku, tak mé je jak po opici druhy den, Spatné, oci boli a hlava boli, oci, jak kdyby mé nékdo
tlacil do oci ale né vidy, je mé jako zle. “ (Respondent 14, 1écba s.p. 6,5 let). Jedna Zena fekla:
., Nejhorsi je bolest, bolest, deset dni po prepichu a potom jak kdyz utne a je klid, ale fakt po
téch deseti dnech. Jako ted uz zacinam mit aj to bricho takovy zarudly a napnuty a Stipe to, boli
to, kolem fto je cerveny, dneska je to treti den no... “ (Respondent 9, 1écba s.p. 4 roky). Stejna
zena uvedla: ,,4 tfeba hodné jesté aj ty zdnéty dostanu, hodné to je v Iété, treba kdyz jsou ty
horka, kdyz se potim, tak to castéji prepichuju, to mivam zdnét na tom brise, takovy zluty, bricho
wrdy, zdurely, jako pres to [éto je to také horsi no.” (Respondent 9, 1écba s.p. 4 roky). Dalsi
uvedla: , 7Ted to mam na stehné a docela Spatné chodim, no na ruku si myslim, Ze bych
potiebovala asistenci dalsi osoby. “ (Respondent 12, 1écba s.p. 4 roky). Dalsi vypoveéd byla:
., Podle priznakii prepichdvim, ono to zacne samo natykat a treba je taky tak, Ze treba rdno mi
nic neni a v poledne to boli natece to, to tak jako kdyz do dvou hodin zarudne, jako kdyby to
zacne hnisat. “ (Respondent 13, 1é¢by s.p. 4 roky). Jeden muz tekl: , Jd mdm takové ascitecké
bricho, ale jaterni testy mdm dobry vite... obcas mi tady v tFislech zduri ty uzliny, kdyz si
napichnu ten kloboucek a pak mam tyden potize takové neprijemné a pak to odezni.“
(Respondent 1, 1écba s.p. 4 roky). Jedna zena uvedla: ,,Ale to s ¢im se nemuzu szit a kazi mi to
kvalitu Zivota, jsou vpichy, to kdyz si pichnete, to tieba tyden boli jako cert, okoli je zarudlé a

citlivé, je to opravdu neprijemné. “ (Respondent 15, 1é¢ba s.p.1 a % let).
Kazdodenni aktivity

Prepich jehly subkutanni pumpy, 1écba a dalsi potize, které pacienti maji, to vSe ovliviiuje
jejich zivot a ma vliv na aktivity kazdodenniho zivota. Respondenti uvedl: ,,Jd zacla fungovat,
jako na kole treba jezdim ale uz ne tak jako rychle spis ted rekreacné, je to jako obrat o 180
stuptui, ja jako normalné funguju.“ (Respondent 13, 1écba s.p. 4 roky). Dalsi tekla: ,, Zahradu
mam rada, okopdavdm po ctyrech, klecim uz nejsem ohnutd skrze tu pumpicku v brichu.
(Respondent 9, 1écba s.p. 4 roky). Dalsi uvedla: ,, Funguju, rdno odvedu do Skolky, poklidim,
uvarim, dam dité vyspat a ve dvé hodiny odpoledne hodim do kocdru a jde se na prochazku. “
(Respondent 4, 1écba s.p. 7 let). Naopak bylo i feceno: ,,Jak jsem byla s rodinou na lyZich, tak
Jjsem funéla, pak jsem chytla kiece do bricha ono to bylo asi tim, Ze to nebylo vSe prokysliceny
a nebyla jsem schopna normdlné fungovat.“ (Respondent 10, 1écba s.p. 2 roky). Bylo také

feceno: ,,Babicka chodi na ndkup, ja jen autem se synem, jd bych tam ani nedoSel.
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(Respondent 3, 1écba s.p. 6 let), ten stejny muz uvedl: ,, 7ed jsem zrovna odesel z pumpy, nedalo
se to snizuje mi to tlak a ja nemohl vitbec fungovat, ja mél tlak treba 49/26 ja nebyl schopny
dojit na zachod. “; Jedna zena uvedla: ,, Nic doma nezviddnu, prosté jsem na nic, jen prosté
Jjsem....kdysi jsem uklizela, vytirala, prala a ted zvladnu uz, nic, to hrani s détma ja si chvili

strtlim s Vojtou a uz nemnizu, a prijde mi to lito. “ (Respondent 8, délka 1écby s.p. 4 roky).
Intimita

Dulezitou soucasti zivota respondentu je i intimita. Respondenti uvedli: ,,No samoziejmé
intimni zivot Zddnej, protoze neudychdm pohlavni styk, takze to taky uz neexistuje, o tom jsem
se také pokousela ale to neddvam. “ (Respondent 5, 1é¢ba s.p. 1,5 roku). Jedna zena tekla: ,,Jo
tak ze zacdtku jsme se bali, jako fakt ten rok, po tom, co mé to zjistili od toho srpna do toho
Jara, cervna téch 10 mésicii, to sem se bdla jako i o sebe, Ze sem méla malé décka, ze zacdtku
Jjsme to jen jako zkouSeli a zjistovali jsme jaké to bude, a ted uz normdlné dobry.
(Respondent 13, 1écba s.p. 4 roky). Dalsi tekl: ,, Neoviivnilo mé to nijak, to je jediny organ,
ktery mam jesté pirvodni a ktery docela jesté fakci, coz se taky divim, protoZe to prokrveni a to
vSe... jézis marja, to by bylo Spatné, kdyby ani tohle nefungovalo.* (smich) (Respondent 11,
1écba s.p. 2 roky 4 mésice).

Omezeni

Dané podtéma se tyka omezeni, ktera jsou spojena s 1écbou na subkutanni pumpé. Jeden
muz sdélil: ,, Zarudnuti, priijem, ten byl hodné, hodné, hodné velkej, ze zacatku to sem mél
strach nékde vyrazit do ulic nebo jakoby ven nékam, zacal jsem prochdzkama, protozZe jsem
trénoval tu chiizi, nechtél jsem leZet jen doma u televize. “ (Respondent 11, 1é¢ba s.p. 2 roky a
4 mésice). Jedna zena tekla: ,,Jako je to jinaci, ted uz clovék ma tak trosku omezeni s tim, co se
tyce treba s koupanim. UzZ se jen sprchuju, od pasu dolu, s vrskem jen po prepichu narychlo,
Jinak Zinkou, nez jsem se s tim naucila. “ (Respondent 9, 1écba s.p. 4 roky). Déale bylo feceno:
,,Jd mdm totiz po tom léku, Sileny prujem, a ten mdm teda uz tri roky, a vice méné posledni
meésice ani nechodim z domu, protoze nevim, kdy to na mé prijde a tim padem nemam Zddnej
pohyb a zadychdavdm se i pri sebemensi aktivité. “ (Respondent 12, 1é¢ba s.p. 4 roky). Podobné
to uvedla dalsi zena: ,,Miij Zivot se sklada z toho, Ze chodim od zdchodu k zachodu, jsem jak
prutokdc. Kdyz nékam jdu, ja si musim zjistit, jestli je tam zdchod. Ze zacatku pri kazdém
mocent, ze mé Sla tekutd stolice, no to jsem byla taky vydésend, myslela jsme si, Ze se to néjak
zlepsi ale prosté je to pordd, takze tim jsem omezend, Ze nemiiZu ani na zddné zajezdy no...."~.
(Respondent 5, 1écba s.p. 1,5 let). Dale bylo feceno: ,,KdyzZ se koupu, jsem ve vané, pumpicku

mam pod bradou krkem, néjak to zvlddnu ale tFeba koupalisté, to se mé viibec netyka, ja ktera
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miluju vodu Ze. “ (Respondent 8, 1écba s.p. 4 roky). Dalsi tekl: ,, Vadi mi to, Ze si clovék musi
davat pozor, aby se nékde nezachytil, aby to nezaclo pipat jd tfeba nechodim ani na koncerty,
kina a na pohrbu se modlim, aby se mé to neozyvalo, to kdyz se rozjede, tak to je k nezastaveni
a clovék na to prakticky musi myslet na ty zdsobniky s tim lécivem, kdy to dopliovat a mit to
vzdy nachystané a také ty vyrazky to je tak vie co mé tak limituje s tim Zitim. “ (Respondent 11,
1écba s.p. 2 roky a 4 mé&sice). Jedna zena tekla: ,,Chtéla jsem prejit na implantabilni pumpu, ale
Jja jsem znovu otéhotnéla a nemohla bych chodit na ozarovdni rentgenem, a tak jsem ziistala na
Jje vydrzet jit dyl, nékdy ujdu jenom 10 metru a nékdy i 30 metrii ale dal ne, a nebo jit po
schodech... a unava, treba ted jsem hrozné unaveny.“ (Respondent 3, lécba s.p. 6 let).
Podobnou vypoved’ uvedla jina zena: ,,Ja si kolikrdt musim i lehnout pres den. “ (Respondent

5, 1écba s.p. 1,5 roku).
Zména v zivoté

Lécba PAH zasahla respondentiim do mnoha oblasti a situaci v zivoté. Na vzniklé zmény
se respondenti postupné snazi adaptovat. Podtémata: Zamésmdni, Strach rodiny, Kultura a

hobby, Viastni postoj, Kyslik, Obavy. Vyjadiuji zmény v Zivoté respondentii.
Zaméstnani

Respondenti jako prvni zminovali zménu v pracovni schopnosti. Jeden muz uvedl: ,, Ted’
mam plny invalidni ditchod, ktery mdm 6 let, mél jsem firmu na pokryvani, ted nemam nic.
(Respondent 3, 1écba s.p. 6 let). Dalsi tekl: ,, Ted uz sem v invalidnim diichodé, protoze nevim,
Jestli bych zviddl délat 8 hodin, ja predtim délal ve skladé, navazeli jsme do skladu véci do
vyroby, to byla tézkd prdace. “ (Respondent 14, 1écba s.p. 6,5 let). Déle: ,, Kdyz jsem si zaZdadala
o diichod, coz mé doporucili tady na kardiologii, tak mé ho zamitly, tak jsme se odvoldvala, a
nakonec mé dali dvojku, ale pripadlo mé to, Ze se ke mné chovaji jako kdybych si vymyslela,
oni majit tabulku a podle tabulky jsem se zlepSila... “ (Respondent 5, 1é¢ba s.p. 1,5 roku). Jeden
muz uvedl: ,,Jd i do prdace chodim akordt, Ze mdm cdstecny invalidni diichod, takzZe defacto
déldm to samé, co jsem délal a akordt, Ze v lehci formé, jsem zootechnik veterindrni technik,
insemindtor v jednom, takze délam se zviraty, respektive u dojnic a lehci prdace, porody zvirat
uz ne, tam je velké riziko kontaminace, délam na castecny wivazek misto 8 hodin jen 6 hodin a
mdm zkrdceny pracovni uvazek a cdstecny invalidni diichod. “ (Respondent 11, 2 roky a
4 mésice). Jedna zena uvedla: ,,Jd mdm celej invalidni diichod, a to su rada, protoze kdyz je to
téch pét dni, tak to je hriiza a to nevite, kdy to presné budete muset prepichnout, a to ja bych

Jako nemohla jit do prace, ja jako rano uvarim a jinak jako nic nedéldm v tomto obdobi. ** stejnd
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Zena uvedla: ,,Jako ty zacatky, to Fikam to bylo krusny, prijdete o praci Zejo, ja sem délala ve
spisovndch, staré bardk, plisné, tak se mé chtéli zbavit... “ (Respondent 13, 1écba s.p. 4 roky).
Podobné to fekla dalsi zena: , Nedovedu si ted predstavit Zadné fungovani v praci.*
(Respondent 5, 1écba s.p. 1,5 let). Tahle oblast je Cisté individualni, jedna zena fekla: ,, Délala
Jjsem zdstupce Feditele na zdkladni Skole, tak jsem toho musela nechat, protoze jak my byla
aplikovana ta pumpa, tak to neslo skloubit, to chce plné nasazeni clovéka ja mam stdle vice
problémii sama se sebou, a to uz neslo, prosté se to nedalo. Tak jsem tu funkci musela sloZit,
coz mé mrzi a je mi to lito dodneSka ale co se da délat, ale domluvila jsem se a ucim pdr hodin,
Jsem aktivni, délam to, co umim, jsem pri ruce a pomdhdam, a to mi délda také velkou radost, Ze
jesté nejsem na odpis (smich). “ (Respondent 15, 1éCba s.p. 1 a % roku). Postoje byly rtzné,
dalsi tekl: ,, Rodice kourili oba dva celoZivotné i doma a maminka si to brala za vinu, Ze mi

k tomu treba i pomohla no, Ze jsem v tom cmoudu byla no, ono to mohlo prispét a taky ne, tak

ta to brala hodné Spatné. “ (Respondent 13, 1écba s.p. 4 roky).
Strach rodiny

Jeden respondent uvedl: ,, Tak nejdriv méli strach, protoze prosté nevédéli, co to je a Fikali,
Ze si musim davat pozor na sebe.“ (Respondent 10, 1é¢ba s.p. 2 roky). Dalsi tekl: ,, Nejdrtv
z toho byli taky cely pryc, misto mé chtéli vSechno délat, my bydlime blizko sebe mam dva syny
a ty snachy jsou hrozné hodny a chtéli by za mé vse uklizet a pomahat mé. “ (Respondent 6,
1écba s.p. Slet). Dalsi tekla: ,,No, kdyz se zjistilo, co to je a zacalo se to lécit, tak si vichni
oddechli, protoZe se Vi co to je, Ze to sice je nevylécitelna nemoc ale lécitelnd, Ze je nadéje a zZe
budu moct fungovat, nejhorsi obdobi, kdyz se nevédélo, co bude, co mi je, jak to bude... to
obdobi byl zahul i pro celou rodinu.” (Respondent 15, 1écba s.p. 1 a % roku). Manzelka od
jednoho respondenta uvedla: ,, 77i mésice mi trvalo, nez jsem se z toho dostala, nez jsem to vitbec

prijala. “ (Respondent 2, 1é¢ba s.p. 3 roky).
Kultura a hobby

Zména u nékterych respondentl nastala i v traveni volného Casu a oblibenych konick,
vypovédi respondentt byly individualni: ,, Hodné jsme s manzelem cely Zivot chodili po horach,
to uz ted nemiizeme, nezviddnu to, neudychdm to, a kole jsme jezdili. Rikdame si, Ze na tom kole
bychom vyrazili ale vZdy se na tom domlouvame, a nakonec jedem stejné vzdy autem. Snazime
se hodné chodit, to jo chodime, nechceme jen sedét doma. Chiizi zvladam dobre. "
(Respondent 15, 1écba s.p. 1 a % roku). Dalsi tekl: ,,Jednou za cas jsem chodila na vyslapy,
tedka uz to nedam no.“ (Respondent 7, 1éCba s.p. 2 roky). Vyskytly se i takové nazory, ze:

,,Nemusela jsem skoro nic omezit jako konicky.“ (Respondent 6, 1éba s.p. 5 let). Nekteré
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vypovedi byly i nasledovné: ,, No chodil sem rybarit, na ryby a ted ja nemiizu, to by mé musela
manzelka zavést autem, protoZze to jd neujdu, tak daleko a tahat to, to né, jinak k rybniku sednout

si to bych rad. “ (Respondent 2, 1écba s.p. 3 roky).
Cestovani

Vzdy je dulezity individualni schopnost jedince a stupeii ve kterém se respondenti nachazi.
Respondenti odpovidali nasledné€: ,, V zimé jsme byli na horach, si zalyZovat, ja sice lyZovala
miri, ale pireci jen a v 1été jsme byli v Recku u more, musela jsem si tam teda kazdy den ten vpich
prelepila a zaplavala jsem si dvakrat za den v mori a bylo to moc fajn, moc jsem si to uzila
(usmiva se). “ (Respondent 15, 1écba s.p. 1 a % roku). Dalsi tekl: ,,S Zenou jsme vZdy jezdivali
do zahranici na dovolenou a od doby, kdy mdam tuhle nemoc, tak nejezdime, nezviadam to
s kyslikem. “ (Respondent 1, 1écba s.p. 4 let). Jedna zena uvedla: ,,Jezdime na dovolené a tak,
snazim se ale uz tolik neujdu, neni to tak jak to byvalo, ne ne, ujdu néco ale za chvilu jsem
cervend a funim a mam pod ocima takové vaky, citim na sobé takovy tlak.* (Respondent 9,
1écba s.p. 4 roky). Dale bylo uvedeno: ,, Taky ta stresovd zdleZitost, Ze ta pumpa, kdyz tam mate
bublinku, zZe se ozyva, pipd a davd najevo, Ze ma néjaky problém a Ze jsem uvdzany u bardku
Jako pes u budy, nejradsi to mam doma, kde mam sviij komfort, svou mistnost na to pripravenou,
desinfekce atd., takze to je dalsi ditvod proc nikde necestuju, sem rdd kdyz muzu dojed autem

kam potiebuji.*“ (Respondent 11, lécba s.p. 2 roky a 4 mésice).
Vlastni postoj

Kazdy se k nemoci stavi a vyporadava svym zpusobem. Respondenti predevsim sdélovali:
), Uplné, uplné radikdlné mé to znicilo Zivot (povzdech-zamysleni, dlouhd odmlka) no vsechno,
v§echno mé to vzalo, manzelka se semnou rozvedla, protoze jsme spolu prestali spdt a nenosil
Jjsem dom penize, firma se rozpadla a Zadné prdtelé uz nemam. “ (Respondent 3, 1écba s.p. 6 let).
U néekterych doslo k uvédoméni: ,,Jd sem pravé diky té nemoci prisia na jedno velké uvédoméni
a to je takovy zdklad, Ze mé celou dobu chybéla sebelaska. “ (Respondent 7, lécba s.p. 2 roky).
Individualni pfistup respondent(, hraje dilezitou roli: ,,Jsem cely Zivot pozitivné naladeén, jsem
diplomaticky zaméren, jsem cely Zivot sportovné nastaven, a to mé hodné pomahalo, a nyni
nemuzu uz ale ¢lovék se nemiizZe rouhat.” (Respondent 1, 1écba s.p. 4 roky). Manzelka jednoho
muze tekla:  ,Manzel o té nemoci nechtél nic védeét, on o té nemoci dodneska nic necetl, ze
zacatku byl hodné frustrovany, ja sem mu to musela davkovat, pomalicku, aby nerezignoval ze
Zivota. *“ (Respondent 2, 1écba s.p. 3 roky). Dalsi uvedl: , Citim se jak na houpacce, nékdy se
citim dobre, nékdy je to horsi. “ (Respondent 2, 1é¢ba s.p. 3 roky). Dalsi uvedl: ,,Pri té zacinajici

léche, tak za mnou tady byla néjakda pani psycholozka jako to sem na tom byl fakt jako Spatne,
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fvzicky, psychicky, Ze ta lécba mé ddvala fakt zabrat od zacdtku, to se mnou defacto fakt
zacvicilo, ty zacdtky byly tézky a ja nervozni a kdyz se nedari, tak clovék zacind selhdvat no a
ta psychika $la jakoby doli Zejo.“ (Respondent 11, 1écba s.p. 2 roky a 4 mésice). Dalsi muz
tekl: ,, Cim ddl tim hir to zvidddam psychicky, ¢im dal vic mé to vadi hlavné ta hadicka, no
vztekly su, nékdy se mi nékde zahdakne no vztekly su jako diitv to tak nebylo, jakoze né zZe by mé
to nevadilo ale nebyl sem tak dejme tomu pred trema rokama no to mé tak nevadilo.“
(Respondent 14, 1écba s.p. 6,5 let). Dalsi zena fekla: ,,Je fo strasné stresujici psychicky mé to
az dohnalo tak, Ze jsem mésic lezela v blazinci na Hradisku a tam videli, jak trpim. Chodim na
psychoterapie uz dva roky, je to fajn miizu ji ict uplné vse. “ (Respondent 5, 1écba s.p. 1,5 roku).
Podobné na tom byl 1 dalsi respondent: ,, A psychika teda to hraje Zejo, zase néco nového, proc¢

zrovna ja. ““ (Respondent 9, 1é¢ba s.p. 4 roky).
Kyslik

Dechové obtiZe a saturace krvi kyslikem velmi ovliviuji zivot respondentt, ktefi sami fekli:
,Ja si zacal ze zacdtku vybiral lehci terény a kratsi cesty, citit jsem to na dechu, nemohl jsem
se dodechnout a vzhledem k té oxygenaci kterou mdam ted tak 86 %, tak predtim jsem mél tak
74% ale mozek to zviddal. Ted mdm kyslik skoro porad i s nim spdvam, mdm doma 3 bomby
od firmy Linde, i malou na cestovani. Mam kyslik doma, spim s nim, dle potieby si ddvam 3-4
litry kysliku. Mdam Sedy zdkal a vim, Ze kdyz mdm nizkou oxygenaci, tak Spatné vidim.
(Respondent 1, 1écba s.p. 4 roky). Dalsi vypoved byla: ,, Kyslik nevyuzZivam, protoze mi ho nikdo
nenapsal, kazdy se vidy divi, Ze ho jesté nemam ale jd jsem v nemocnici v Brné a to je.... "
(Respondent 3, 1écba s.p. 6 let). Jedna zena tekla: ,,Jd vytiu podlahu a musim si sednout, pustit
si kyslik, mam doma kyslik, schvalili mi to no, vezmu si kyslik a musim prosté pockat no, pak
Jjdu na dalsi pokoj zase si sednu a po cdstech.“ (Respondent 8, 1écba s.p. 4 roky). Manzelka
jednoho muze sdélila: | Kdyz jdem jen na tu prochdazku a je bez kysliku, to jediné tak muize
absolvovat, tak kdyz prijdem z té prochdazky, tak uz sam rekne, Ze chce ten kyslik, je unaveny,
hlava se mu motd a Spatné se mu dycha. “ (Respondent 2, 1éCba s.p. 3 roky). Naopak jedna Zena

uvedla: ,, Mdm doma jesté ted jako kyslik, ale ja to skoro viibec nepouzivam. *“ (Respondent 13,
1écba s.p. 4 roky).

Obavy

Pacienti zazivaji rizné stavy a v prubéhu 1éCby se jim meéni i pocity prozivani. Obavy
pacienti méli predev§im ze zvladani matefstvi, nezadoucich uc¢inkt 1éCby a transplantace,
nazory byly odlisné, jeden respondent uvedl: ,, Do néjaké transplantace se mi nechce. ,,Je to

takové neprijemné, a proto se toho clovék i boji té transplantace, znovu operace, sristani... ja
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Jsem radsi i bez té transplantace, radsi zustanu na tady tomhle.“ (Respondent 11, 1écba s.p.
2 roky a 4 mésice). Naopak jedna zena fekla: ,, Cekd mé transplantace, uz se na to tésim, musim
cekat bo ja sem kourila a clovek tam musi byt 6 mésicii Cisty, tak uz tyden nekourim a tésim se

na to, jak budu moct, zase s déckama blbnout. “ (Respondent 8, 1éc¢ba s.p. 4 roky).
Materstvi

Obavy se tykaly zvladani matetstvi, jedna zena uvedla: ,, Doktori chtéli abych se lécila, ja
také ale ne za cenu, Ze nebudu mit deti, v mych 23 az 24 letech mé rekli, ze mdam nemoc plicni
arteridlni hypertenzi, v té dobé jsem byla téhotnd a potratila jsem, bylo to ndrocné ... potom jsem
otehotnéla znovu prijela a hned jsem jim Fekla, Ze na potrat nejdu, ja hned to zamitla, tim, Ze
Jsem o syna prisia, tak jsem se upla na to jedno a oni mi rekli, Ze mi to nedoporucuji... po dobu,
co jsem na lécbé, tak jsem viastné na materské. A zvidaddam to.“ (Respondent 4, 1é¢ba s.p. 7 let).

Nezadouci ucinky 1écby

Jeden muzuvedl: ,, P7i prvanim kousnutim do snidané do prvniho sousta mé hrozné do obéda
do vecere boli celisti, sanice, jakmile ja uz jim tak to je dobré, ale kdyz v sedum rano snidam a
kousnu si do néceho, tak mi az uplné vyhrknou slzy.” (Respondent 11, 1écba s.p. 2 roky a
4 mésice). Podobné obavy mél dalsi respondent, ktery tekl: ,, Kdyz jim, tak mé boli celist, nékdy
opravdu si to neuvédomuji a najednou zacnu jest a krutd bolest, jak kdyz bych mél zaseklé panty
celistni, pét Sest kousnuti, nez to rozhybu. “ (Respondent 14, 1écba s.p. 6,5 let) ten stejny muz
uvedl: ,, ESté tak becet nemozu, protoZe to sem hotovy, mé hrozné pali oci, jako tecou mé slzy,
ale ja kdyz zacnu nabirat tak mé strasné reZou oci, jak kdyby mé nékdo pacil oci ven, nevim ¢im
to je.” Jedna zena tekla: ,, Permanentné mdm ucpany noc, je to spojené s tim Cervendanim
v obliceji. “ (Respondent 5, 1écba s.p. 1,5 roku). Dalsi uvedla ,,Jo nohy mdm Skaredé, od doby,
co jsem nastoupila na lé¢bu, tak mam nohy strasné Skaredé, do fialova, nateklé fialovo cervené,
také nohy jsem nikdy neméla no, uz tolik neujdu, neni to tak jak to byvalo, ujdu néco, ale za
chvilu jsem Cervend a funim a mdm po ocima takové vaky, citim na sobé takovy tlak. "
(Respondent 9, 1écba s.p. 4 roky). Potize jsou razné, jina zena tekla: ,, Klouby mé hrozné boli,
no tak jak kdyz mdte silnou chripku, kycle, kolena no si rikam, kdyz uz mé neboli bricho, tak
hned zacnou bolet klouby. “ (Respondent 10, 1écba s.p. 2 roky). Jeden muz fekl: ,, Co mé boli,
tak kdyz dlouho stojim jo, tak mé boli kosti na patdch, toz diitv mé to nebolivalo pred tou nemoci,
kdyz jako dlouho stojim tak mé boli aj nohy, ale mé vyloZzené boli paty kosti. “ (Respondent 14,
1écba s.p. 6,5 roku).
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Podpora

U pacientl je dulezité, zda maji kolem sebe lidi, ktefi by jim byli oporou a pomohli jak
fyzicky, tak psychicky. Pomoc mize byt i ze strany zdravotnika ¢i psychologicka pomoc, pro
nékteré je naopak motivaci rodina. Motivace u tohoto onemocnéni je velmi dilezita, pocit ze
na nemoc nejsou sami, sveéfit se, popovidat si, mize zlepsit pacienttv stav. Dané téma se sklada

z nasleduyjicich podtémat: Rodina, Klub a Spolek.
Rodina

Jeden respondent uvedl: ,, No manzelka to je muj andél, kdybych jd ju nemél, tak ja bych to
nezviddnul sam. 1ak aj dcera mé pomaha, mé davali jen 3 mésice zivota a manzelka rekla, Ze
ne, Ze si mé vezme domii a ze se o mé bude starat no tak se o mé starala jak manzelka, tak dcera
a diky ni vilastné mé to povzbudilo. “ (Respondent 2, 1é€ba s.p. 3 roky). Dalsi respondent uvedl:
,,Moje Zena o vse se stard, nejvétsi oporu mam ve své zené. “ (Respondent 1, lécba s.p. 4 roky).
Dalsi zena tekla: ,,Mdm podporu od manzela, ten mi pomcha na 100% a u tchyné, ta mi pomdhd
s tim postizenym chlapeckem, kdyz sem K.O. tak nam navari posle obéd, tak to jako jo.
(Respondent 8, 1écba s.p. 4 roky). Dalsi zena uvedla: ,, Od toho loniského roku mi to pichd
manzel, protoze jak jsem si to za ty dva dny musela ctyrikrat pichnout, tak uz sem z toho méla
deprese, tak to mi pichd. ““ (Respondent 13, 1écba s.p. 4 roky). Manzelka jednoho mize uvedla:
,,Je rad, kdyz si k nému sednu a sleduju to, jak to vyménuje, protoze vi zZe jednou dojde cas, kdy
to budu muset délat ja ale je strasné Sikovny ale co miizu tak ho necham sama nesnazim se mu
uplné usnadnit ten zZivot, to nemiizete, rozumite. “ (Respondent 2, 1écba s.p. 3 roky). Dalsi tekl:
., Babicka hlida déti, manzel mé vozi autem, takze to jde. Nékdy jsem jela na kontrolu i viakem

s détma ale mald je pak nervozni a abych nebyla i ja nervozni, tak babi hlida a manzel mé veze

autem. “ (Respondent 4, 1éCba s.p. 7 let).
Klub a spolek

V CR je zalozeny spolek pacientl s PAH, lze se piipojit i do facebookové skupiny a
pacienti si zde mohou psat a sdé€lovat razné rady, zkusSenosti a navzajem se podpoiit. Spolek
porada ruzné sjezdy a odborné akce i v zastoupeni 1ékait a sester. Jedna zena fekla: ,,Jsem v té
skupiné plicni hypertenze s holkama, tak si tam piSem riizné rady nebo kdyz mdame problém,
piseme si hodné. “ (Respondent 9, 1écba s.p. 4 roky). Dalsi uvedla: ,, Vite, co ja ted sleduju na
Facebooku, tam je takova skupina, vytvorila to jedna pani, kterd jezdi také na kontroly do
Olomouce a tam se mohou prihldsit pacienti, kteri maji tady tohle onemocnéni a navzdajem se
tam podporujou a radi si, tak to je uZasny. “ (Respondent 6, 1écba s.p. 5 let). Dalsi respondent:

., Jsem uz od loniska v tom svazu tak ja sem zatim byl jen na ten tydenni pobyt v téch laznich a
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pokud mivyjdou ty Podébrady, tak bych si zajel do téch Podébrad, tam jsou aj néjaké ty dechové
cviceni, prochazky, moznosti. “ (Respondent 11, 1écba s.p. 2 roky a 4 mésice). Jedna zena rekla:
,,INo mame skupinu plicni hypertenze, kdy jsou tam aj holky z Ostravy, Prahy, vice méné z celé

republiky. “ (Respondent 10, 1écba s.p. 2 roky).
Rady ostatnim pacientam

Zde pacienti sdélili, co by vzkazali ostatnim pacientiim, jaké rady a zkusenosti by jim fekli.
Podtémata: Doporuceni, Diivéra v Iékare a sestry a Ceské zdravotnictvi jsou podle sdéleni

respondenti.

Doporuceni

¢

Pacienti nejCastéji vzkazovali: ,,Nevzdat to, jit s hlavou nahoru, ale snazit se.°
(Respondent 9, 1éc¢ba s.p. 4 roky). Dalsi tekl: , Nevzdat to prosté (smich) vidét to prosté
pozitivné, ze to jde, hodné sil (smich).“ (Respondent 7, 1éba s.p. 2 roky). Dalsi zena tekla:
,,INejvétsi rada je, aby ti kteri jsou nové postizeni timto onemocnénim aby se prihlasili do té
skupiny a staly se cleny tohoto spolku a mimo to i tfeba se prihldsili na ten Facebook a vzdjemné

se podpori, to jsou uzasné véci. “ (Respondent 6, 1écba s.p. 5 let).
Duvéra v l1ékare a sestry

Se vzajemnou daverou dochazi k lepsim vysledkaim, a to je hlavnim cilem ve zdravotnictvi.
Jeden respondent tekl: ,, Pacientitm bych doporucil dodrZovat lécebny rezim, aby méné solili,
drzeli dietu takovou jakou maji, omezili minerdlky, a aby méli pozitivni mysleni, dodrzovali
rady lékare a sledovali si troSku krevni tlak.“ (Respondent 1, 1écba s.p. 4 roky). Jedna zena
sdélila z vlastni zkuSenosti: ,,Aby to nevzdavali, tady jsou super doktori, jd jim prosté vérim na
100 % ja v nich mam fakt velkou oporu, kdykoli zavoldm i vecer, vrchni Ddsa ochotné vidy

pomiize, jsou super tady. “ (Respondent 8, 1écba s.p. 4 roky).
Zdravotnictvi v CR

Hrazeni zdravotni péce u pacientli s onemocnéni PAH neni stejné€ nastavené v ostatnich
statech, jedna zena tekla: ,,Cesky zdravomictvi, jako systém, si ho hrozné vdzim, strasné jako

jo ale... kdyz je to takto nastaveny. “ (Respondent 15, 1é¢ba s.p. 1 a % roku).
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4 DISKUZE

Cilem vyzkumu bylo zjistit a analyzovat zivotni zkuSenosti pacientii s onemocnénim plicni
arterialni hypertenze. Celé vyzkumné Setfeni probihalo formou kvalitativniho vyzkumného

Setfeni za pouziti tématické analyzy, kdy byly provedeny polostrukturované rozhovory. Poté

nasledovalo vyhodnoceni vysledkti polostrukturovanych rozhovori. Na zakladé dakladné
analyzy byla stanovena hlavni témata s pfislusnymi podtématy. Hlavni témata byla nazvéana:
Od priznakit k diagndze PAH, Pumpa jako Sance Zzit, Zména v Zivoté, Podpora, Rady ostatnim
pacientum. V tématu Od priznaku k diagnoze PAH byla pozornost zaméfena na prvopocatecni
ptiznaky, které respondenti asto uvadeli a pocitovali je pii kazdodennich ¢innostech v obdobi,
kdy jesté¢ neveédéli o své nemoci. VSichni respondenti uvedli, ze méli problém s dechem,
dusnosti, snizenou vykonost, a to potvrdily i vysledky kvalitativni studie autorti (Alami et al.,
2016). Ve Francii bylo dotazovano 16 pacientt, ktefi popisovali, jak vnimaji onemocnéni PAH
ajaky je dopad na jejich kazdodenni zivot. Dotazovani zminovali dusnost jako hlavni symptom
s riznymi formami, popisovali ptiznaky od nepohodli, pocit duSeni, tisné az po silnou bolest
na hrudi, jak potvrzuji i autofi (Rawlings et al., 2020). Dusnost respondenti popisovali u
konkrétnich Cinnosti, kdy kazdy dotazovany uvedl rizné souvislosti v zavislosti na stupni
onemocnéni autorka (Alami et al., 2016). Coz se shoduje s vysledky v naSem vyzkumném
Setfeni. Respondenti v nasem vyzkumném Setfeni uvedli, ze zména nastala v kazdodennim
zivoté, zacaly mit rizna fyzicka omezeni, nastala zména v prozivani volnocCasovych aktivit,
zalib a konickl vcetné cestovani. To potvrdila i studie od Alami et al. (2016), ktera popisuje,
jak pacienti postupné objevovali dopady nemoci. Pacienti v jejich studii uvedli, ze nemoc jim
preddefinovala zivoty a jejich vizi do budoucnosti, zasahla je ze strany funk¢ni, finanéni i ze
strany socialni a zminéna byla i1 ze strany identity, coz tuhle stranu nas vyzkum nepotvrdil.
Pacienti uvedli, ze museli restrukturalizovat své zivoty, nékteré bézné provadeéné aktivity jako
je zavazovani bot, oblékani, které je pro né narocné a vyzaduje velké usili. Toto tvrzeni se
shoduje i s nasim vyzkumem, kdy jedna respondentka uvedla, ze byla ve stavu, kdy se nemohla
ohnout a zavazat si ani tkanicky bot. V obdobi diagnostiky v nasi studii respondenti uvedli i
ptitomnost kolapsovych stavii, mdloby a zavraté. Dané vypovédi byly shodné s vysledky
vyzkumu autort Goddard et al. (2017), kde bylo ucastniky popsano, ze se staly dramatické
udalosti jako je kolaps na ulici, vyznamné zhorSeni stavu, které je pfimélo vyhledat 1ékarskou
pomoc a bylo nasledované dlouhym obdobim testovani, pii kterém nemél nikdo podezieni na
PAH. Ve studii autofi Goddard et al. (2017) popisuji i inavu pacientd. Tato vypoved je shodna

s nasi, kde respondenti popisovali stav vyCerpanosti a Unavy, ktery se stupnioval a omezoval
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v prozivani zivota. U né€kterych respondentt doslo k takovému zlepSeni diky 1écbé€, ze prestali
jezdit na invalidnim voziku a zacali chodit péSky bez pomoci, zacali fidit a celkove se citili 1épe
az normalné a toto tvrzeni potvrzuje 1 vyzkumnik studie (Goddard et al., 2017). V nasi studii
byly dale v Cetné mife uvedeny piiznaky tykajici se otokd, které se tykaly pfevazné nohou ale
i celého téla. Cetndjsi byl vyskyt vletnich mésich, kdy otoky respondenty omezovaly
predevsim v chtzi. Respondenti popisovali stavy zavodnéni, to se také shoduje se studii od
autorti (Alami et al. 2016; Matura & Carroll, 2010), kde bylo zminéno i pfibirani na vaze a
edému, coz je v souladu s nasimi vysledky. Ve vysledcich naseho vyzkumu v podtématu Délka
do stanoveni diagnozy respondenti uvadéli, ze jim nebyla stanovena diagn6za PAH. Nektefi
byli 1éCeni na astmatické onemocnéni, kdy jim byly predepisovany inhalatory na dychani,
kortikosteroidy 1 fadu let. Onemocnéni neni bohuzel tak zndmé ani mezi zdravotniky, coz
potvrdila studie od Alami et al. (2016) stejné jako studie od Goddarda et al. (2017), kde byla
pouzita tématicka analyza za provedeni polostrukturovanych rozhovora s 12 pacienty
z jednotky pro plicni vaskularni onemocnéni, ktefi uvedli, ze jim byla diagnostikovana bud’
angina, astma nebo jim bylo sdéleno, ze maji Spatnou uroven kondice, coz stejné potvrdily
vypoveédi nasich tfi respondentek (Goddard et al., 2017). Nékteti respondenti sami pfisuzovali
své potize koufeni a nedomnivali se, Ze by byli nemocni (Armstrong et al., 2012). Dotazovani
ve studii autord Goddard et al. (2017) popisuji, Ze jejich symptomy nebyly brany vazné, byli
posilani od jednoho lékafe k druhému a nékteré pacienty jednani lékait piimélo vyuzit
soukromych zdravotnickych sluzeb, kde by jim pomohli odhalit pivod symptomt (Goddard et
al., 2017). Obdobi se symptomy, které pacienti pocitovali do doby, nez jim byla sdélena
diagnoza PAH, trvalo u jednoho z nasich respondentti 10 let. Respondent popsal, Ze aktivné se
jeho stav fesi posledni 4 roky, to potvrzuje i studie od autorky Goddardové et al. (2017), kde
jedna z dotazovanych sdélila, ze doba diagnostiky skrze mnozstvi I€kaiskych konzultaci a testt,
nez byla stanovena piesna diagnoza, trvala mésice az roky. Vysledky studie autorti Armstrong
et al. (2019) potvrzuji, ze navzdory dostupnosti novych terapii pacienti stale zazivaji zpozdéni

pred stanovenim diagnozy (Armstrong et al., 2019).

Podtéma Sok byl zmifiovan u respondentt pii sdéleni diagnozy onemocnéni PAH. Pii
sdéleni diagnozy byly reakce respondentd v nasem vyzkumu razné. Nektefi diagnozu PAH
popirali, néktefi nevéfili lékaiim, jeden respondent popsal, Ze se mu zhroutil svét. Byly
popsany pocity beznad¢je a Soku stejné jako ve studii (Rawlings et al., 2020; Armstrong et al.,
2020). Vysledky nasi studie ukéazaly, ze jednomu respondentovi, kterému byla sdélena diagnéza

pti hospitalizaci, a byla mu poskytnuta psychoterapeutickd pomoc, kterou okomentoval jako
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velmi u¢innou a vhodnou. Respondent sdélil, ze ho napadla myslenka, pro€ zrovna on. Ve
studii autord Lo et al. (2019) si dotazovani kladli stejnou otazku, a kde respondenti hledali
vysvétleni, coz se shoduje s nasimi vysledky. Autofi Chiang et al. (2018) proto uvedli, ze
psychiatrické intervenéni strategie by mély u vétSiny pacientd koordinovat prozivanou
trajektorii onemocnéni, posilovat psychologické schopnosti pacientt a dale je povzbuzovat, aby
nachazely smysl nebo silu ve svém prozivani nemoci. V naSich vysledcich studie dvé
respondentky uvedly, ze se problémy alespori pojmenovaly, stejné jako v kvalitativni studii
autort Goddard et al. (2017), kde dotazovana osoba popsala pocity tlevy, Ze diagndza nebyla
psychosomatického puvodu ze strany deprese stejn€ jako ve studii (Hoper & Gibbs, 2014).
Autori Goddard et al. (2017) uvedli ze, diagnoza respondentim piinesla vice otazek, nez
odpovédi stejn€ jako studie od autori (Hoper & Gibbs, 2014; Rawlings et al. 2020). V nasi
studii respondenti uvedli, Ze pocit neveédét je horsi nez védét. To potvrzuje i studie autord
Goddard et al. (2017), ve které jeden dotazovany sdélil, ze PAH je horsi nez rakovina, ktera se
da vylécit, studie dale uvedla, ze mezi Casté¢ sdéleni pacienti se fadilo i podani diagnozy
nevhodnym zpisobem ze strany zdravotnikii, nedostatecné citlivé. Pacienti se citili Spatné
informovani o své nemoci ze strany praktického lékafe, a tudiz byly odkazani na hledani
informaci o své nemoci na internetu, coz se v nasem vyzkumu nepotvrdilo. Ve studii autora
Goddard et al. (2017) bylo uvedeno, ze pomoc i dostatek informaci nemocnym byla poskytnuta
az ve specializovanych stfediscich. Ve studii Goddard et al. (2017) bylo také uvedeno, ze
respondenti sdéluji rozdil mezi sluzbami ve specializovanych centrech a komunitnimi sluzbami
tykajici se znalosti, 1éCby a pfistupu v péci, coz potvrdily i studie od autorti (Keen et al., 2018;
Armstrong et al., 2012).

Téma Pumpa jako Sance Zit se sklada z oblasti, které souvisi se subkutanni pumpou. Jeji
technické ovladani je zalezitosti individualni. V nasi studii vyslo, ze 2/3 respondentd mélo
potize se zvladanim subkutanni pumpy. Potize se tykaly prevazné obsluhy, vymény davek 1éku,
technické manipulace, kdy néktefi respondenti méli problém s anglickym jazykem, ve kterém
je pumpu naprogramovana, rodinni pfislusnici pomahali pacientim s manipulaci pumpy vcetné
prepichavani, coz se neukazalo v zadné dohledané studii. Takové téma muize byt namétem
badani pro vznik novych studii.

V nasi studii ovlivnila 1écba subkutanni pumpou prevaznou vétSinu respondenttl a jejich
Kazdodenni cinnosti. LiSila se mira zasazeni a zvladani Cinnosti. N€kteti pacienti v nasi studii
uvedli, ze nejsou schopni fungovat, vytfit podlahu, néktefi si musi planovat veskeré kazdodenni

¢innosti veetn€ nakupovani za pouziti automobilu, ale byly zminény 1 situace, kdy jedna Zena
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uvedla, ze ji nedéla problém s vykonavanim normalnich dennich ¢innosti od vateni, uklizeni po
vyzvedavani déti ve Skolce. Je to Cisté individudlni zalezitosti. Autofi Muntingh et al. (2017)
uvadi, ze respondenti se snazi udrzet byt aktivni 1 diky zakoupeni elektrokol skrze pokles
energie, tohle tvrzeni jedna z nasich respondentek zamitla. Studie autori Keen et al. (2018)
popisuje, ze udrzovani aktivity pomaha respondentim pfesunout pozornost od symptomu a
kontroluje progresi onemocnéni a ma také psychologické vyhody. Tento vyrok se shoduje
s nasim, kdy respondent uvedl, Ze je nejrad€ji v praci nebo pfi Cinnosti, kdy nema ¢as nad potizi
premyslet. Dotazovani ve studii Goddard et al. (2017) uvedli, Ze béznym pfistupem ke zvladani
¢innosti je pfiprava, rozsahlé planovani a rozvoj dennich aktivit a rutin. Respondenti uvadeéli,
ze se musi drzet spiSe zpatky nebo vykonavat denni aktivity pomaleji. Studie autora Chiang et
al. (2018) uvadi, ze osobni limity se nemocni naucili testovanim vlastnich schopnosti, coz se
shoduje s na§im vyzkumem, kdy respondent fekl, ze nejhorsi je, kdyz se pfepne. Kdyz si mysli,
ze je vSe dobré, vSe zvlada a najednou se nemuze dodechnout, proto musi pomalu a opatrné
s béznymi Cinnostmi. Dale byl v nasi studii u 3 respondenti uveden piistup vyhovét nemoci
nebo snaha pfizpusobit se nemoci, to potvrzuje i studie od autora (Rawlings et al., 2020;
Uhlenbush et al., 2019; Goddard et al., 2017). Ve studii autord Uhlenbush et al., (2019)
respondent uvedl, ze povaha PAH je fyzicky omezujici onemocnéni. Autofi Lo a kol. (2019)
ve studii uvedli podobné vypovédi dotazovanych, pro které nejCastéjsi ztraty zahrnovaly
snizenou schopnost zapojit se do béznych ¢innosti, které tvofi zivot. U nékterych dochazelo ke
ztraté nezavislosti, jak rostly potieby péCe. V naSem vyzkumu se néktefi zhorSili 1 v bézné
chizi, kdy na pravidelné kontroly chodili pésky a najednou pfijeli na invalidnim voziku za
pomoci rodiny. Naopak néektefi respondenti uvedli, ze diky pumpé se citi jako v obdobi pred
onemocnénim a jsou schopni 1 jizdy na kole. Autofi Lo et al. (2019) uvedli, ze respondenti,
ktefi se svou nemoci zili od raného véku méli pocit, ze kvili PAH ztratili sva nejproduktivnéjsi
1éta, to se s naSim vyzkumem neshoduje, byt’ se v nasi studii vyskytuji respondenti, kteti maji
PAH diagnostikovanou jiz v mladém veéku. Ve studii autord Chiang et al. (2018) jeden
respondent fekl, ze jeho pohyblivost omezena neni a stale déla véci, které delat chee, jen obcas
pocituje potize s dechem jako lapani po dechu. To ho v bézném zivoté nejvice omezuje a
z velké casti to uvadéli i respondenti v nasi studii. Z vysledka nasi studie se dech a dechové
obtize pfi aktivité u nékterych nezlepsil ani po nastoupeni na 1écbu s.p. ZlepSeni v této oblasti
nastalo jen u mensi Casti respondentd, prevazné mladsiho véku. Dale bylo ve studii uvedeno,
ze respondenti nesni o uplném vyléceni, staci kdyz se jejich stav stabilizuje a budou se moci
podilet na domacich pracich. Studie od Alami et al. (2016) také potvrzuje, ze vSichni

respondenti museli restrukturalizovat svij zivot, kdy divodem byla rizné velka namaha pii
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vykonavani béznych dennich aktivit. Nemoc ovliviiovala v§echna kazdodenni rozhodovéani, od
trivialnich zalezitosti az po zavazné Cinnosti. Respondenti se musi pfizptsobit nemoci, nemoc
vyzaduje zvySenou pozornost, upravu zvyku, premyslet o vSech Cinnostech, které byly dfive
beézné.

Mezi dalsi podtémata byla zafazena i Intimita. Jedna respondentka v nasi studii uvedla, ze
po nastoupeni na 1é¢bu jeji intimni zivot skoncil z divodu dechovych obtizi, kdy neni schopna
to zvladnout udychat. To potvrzuje i studie autort Lo et al. (2019), kde je shrnuto, Ze pocit
spojeni s druhymi je kliCovym a urcujicim faktorem smyslu a ucelu zivota. Byly zde popsany i
fyzické potize vCetné respiraCnich ptiznakli, chronické unavy, sdéleny byly i pocity viny ze
selhani, coz potvrdila i studie Rawlings et al. (2020). V naSem vyzkumu jedna mladsi zena také
uvedla potize s dechem, kde omezeni nebylo natolik zavazné. Dvé€ respondentky uvedly, ze
strach prozivali pfevazné jejich partnefi, které obtézuje davat pozor na nechténé rozpojeni
hadicky s.p. Pfevazné u respondentt nedoslo k omezeni, naopak jeden muz uvedl, ze doslo diky

1é¢bé ke zlepSeni, coz se vylucuje se studii (Rawlings et al., 2020).

U respondentli byla Zména v Zivoté spojena piedevS§im se zaméstnanim, respektive
s invalidnim dichodem. Neékteti respondenti v nasi studii pfisli kvili onemocnéni o praci. U
nekterych doslo pouze k omezeni Cinnosti, Ctyfi respondenti pracuji na zkraceny uvazek, nebo
maji uzpuisobeny rezim, vét§ina respondentll ma vyfizeny invalidni dichod. Vypovedi ukazuji,
ze vétsina respondentl by praci pfi onemocnéni nezvladla, obzvlasté ne v prvnich dnech
prepichu s.p. kvili velkym bolestem v misté piepichu spojené se zvySenou citlivosti,
nezadoucim ucinkim 1é¢by a fyzické tinavé. Respondenti se snazi prizpasobit nemoci, proto
neni mozné skloubit zaméstnani s rezimem 1éCby s.p. Toto tvrzeni se shoduje se studii od
Chiang a kol. (2018). Dale bylo v nasi studii zjiSténo, ze u dvou respondenti byl problém
s uznanim onemocnéni a se ziskanim invalidniho dichodu. Respondenti uvedli, Ze maji pocit,
jako kdyby museli dokazovat, e potiZe opravdu maji, ostatni nemé&li problém. Ugastnici se
ocitli v situaci, kdy musi ospravedliiovat a legitimizovat svou nemoc, a to i navzdory, Ze se
jedna o nevylécitelné nemocnéni (Goddard et al., 2017). Ve Studii od Uhlenbusch et al. (2019)
stejné jako Muntingh et al. (2017) respondenti uvedli, Ze se vi¢i tomu citi stigmatizovani a
diskriminovani. Zména se tykala také konicku a zalib. Nase vysledky ukazaly, ze jedna Zena
fekla, ze kvili nemoci prestala chodit na rizné akce a festivaly, zabavy a podobné odpoveédel i
muz, ktery omezil své konicky jako jsou koncerty a festivaly skrze subkutanni pumpu, kdy se
bal, ze neuslysi jeji pipani, v pripadé vyskytu problému. U poloviny respondentt v nasi studii

doslo ke zméné a omezeni svych zalib. Zatimco studie od autort Muntingh et al. (2017) je
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v rozporu s nasi. Ve studii autord Muntingh et al. (2017) dotazovany uvedl, Ze se ¢asto tlaci na
hranice moznosti jen proto, aby mohl délat co ma rad. Kdyz jede na festival, jede jen na
omezeny pocet dni, ktery je schopen zvladnout vzhledem ke svému stavu (Muntingh et al,
2017). Autoti Rawlings et al. (2020) ve studii uvadi, ze nemocni museli omezit nebo prestat
vykonavat oblibené aktivity, coz pro né byl stav, jako kdyby méli dané okovy. Odrazi se v nich
pocit omezeni, jenz ma negativni dopad i1 na socialni roli. Ztratu smysluplnosti popisuji i
nemocni ve studii Lo et al. (2019), kde zminuji neschopnost vykonavat ¢innosti, které jim délaji

radost.

Vseobecné jakakoli zména cloveéka ovlivni, pisobi na né€ho individualnim zpasobem.
Onemocnéni PAH pusobi pfedevsim na psychickou stranku clovéka. Vysledky nasi studie
ukazaly, ze 1éCbu s.p. snaseli hiife pfevazné€ muzi, a to nejen na zacatku 1éCby, ale i ti, ktefi jsou
1éCeni tadu let. Byly popsany pocity beznad¢je, deprese, a kazdy se s emocemi vyrovnaval
jinym zpusobem. Jedna respondentka uvedla, Ze se obcCas vyplace, jiny respondent sdélil, Ze se
snazi mit pozitivni mysleni, coz se shoduje s vysledky studie autort (Chiang et al., 2018;
Kingman et al., 2014; Alami et al., 2016). Autoti Chiang et al. (2018) uvadi ve studii 1 vypoveédi
respondentt v souvislosti se smrti, ulehCeni rodin€ a vyfeseni probléma. To samé potvrzuje i

studie (Lo et al., 2019; Rawlings et al., 2020), ale v nas$i studii to neuvedl zadny dotazovany.

Studie Chiang et al. (2018) uvadi, ze byla Casto zminéna deprese ze skutecnosti, ze u PAH
1ze pouze zmirnit pfiznaky, ale ne vylécit nemoc. Déle byla spojena s nezadoucimi uc¢inky, které
nemocni pocituji pfi 1écbé. Byly uvedeny naznaky vzdani se nemoci, tyto vysledky jsou
v souladu s nasimi vysledky, jelikoz jedna respondentka byla hospitalizovana na psychiatrii.
Ve studii Chiang et al. (2018) nemocni uvadéli, ze se snazi ovladat své emoce, aby svou nemoc
nedavali za vinu ostatnim, tohle tvrzeni se nepotvrdilo nasimi vysledky. V nasi studii
respondenti uvedli, ze se neradi svefuji se svymi problémy, byt vi, ze by byli radi za pomoc.
Ve studii autord Tulloh et al., (2018) vyhledalo 24,1 % pomoc kvili psychologickym
problémum. Dotazovani prevazné mladsi respondenti Casto uvadéli obavy z budoucnosti, jejich
rodinného zivota (Lo et al., 2019; Muntingh et al., 2017). Budoucnost patfila k nejvétsSim

nejistotam (Ivarsson et al., 2014).

Dechové potize jsou spojené se saturaci hemoglobinu kyslikem v krvi. Nékteti respondenti
v nadi studii uvadéli, ze nejsou schopni fungovat bez kyslikové podpory, néktefi maji doma
kyslikové lahve, nektefi s nimi 1 cestuji a maji je v autech. Naopak jeden respondent uvedl, ze
by kyslik ocenil, ale tahle moznost mu nebyla navrhnuta. Dopad nemoci byl pro nékteré velmi

omezujici napiiklad pfi vzdaleném cestovani. Jeden respondent v nasi studii uvedl, ze by rad
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letél k mofi na dovolenou, ale skrze doporuceni 1ékafe mit kyslikovou podporu piedev§im
v prubéhu letu, si respondent nemuze dovolit zaplatit poplatky za kyslikovou lahev, kterou si
urcuji letecké spoleCnosti. Je tedy omezen na vylet v dojezdové vzdalenosti autem. Zminéné

potvrzuje i studie autortu (Bussotti et al., 2018).

Studie autort Alami et al. (2016) uvedla, ze jeden respondent musel kvili nedostateCnosti
dychani zistat doma a byl ptipojen na kyslikové podpote 24 hodin denn€. Tento stav trval pil
roku, dokud se funk¢ni stav dotyéného nezlepsil diky 1é¢bé. Po uplynuti této doby nemocny
uvedl, ze toho zvladne mnohonasobné méné, takto zavazny stav se v nasi studii neprokazal. To
ale potvrzuje moznou zavaznost onemocnéni, se kterou se musi néktefi pacienti vyporadat.
Takovy stav ma pak vliv na celkovou pohodu pacienta. Onemocnéni zasahuje do raznych
oblasti Zivota jedince dle stupné zavaznosti. Tento stav muaze piejit do faze, kdy nemocni maji
jedinou moznost 1écby, a tou je transplantace plic. Nazory nemocnych, kteti Celi této moznosti
a rozhodnuti, jsou odli§né. V nasi studii se nachazely nazory jak souhlasné, kdy respondent
zménil svij zivotni styl, aby mohl byt zafazen do transplantacniho programu, a byl nadseny
z této moznosti, coz potvrzuje i studie autorti (Lo et al., 2019). Nachazely se 1 nesouhlasné
nazory, kdy respondenti v nasi studii uvedli, ze jsou radi, ze mohou byt prozatim léCeni
dosavadni 1é¢bou na s.p. a branili se myslence transplantace. To potvrzuje i studie od autora
Chiang et al. (2018), kdy vétSina nemocnych méla potiz vyrovnat se s myslenkou transplantace,
kdy pocity byly spojené s konfrontaci a bezprostfedni umrtnosti, coz muze byt spojeno se
stavem informovanosti ohledné vykonu a formou komunikace s nemocnym.

Lécba PAH ma i své nevyhody, mezi které patfi nezadoucimi ucCinky. V nasi studii byl
popsan stav zCervenani v obliceji, ktery uvadély prevazné Zeny, a to koreluje se studii autord
Muntingh et al. (2017). Popsana byla souvislost mezi 1é¢ivem a zilami, které jsou vice
dilatované a prokrvené, coz mize zpusobit zaCervenani v obliceji, tento stav byl také uveden
nemocnymi. Dalsi ptiznak, ktery se objevil i nasi studii, byla bolest spojena se skusem pii jidle
v oblasti Celisti. Tahle netypicka bolest byla potvrzena i ve studiich (Alami et al., 2016;
Armstrong et al., 2012; Halimi et al., 2021), kde je uvedena spojitost mezi potizemi, které
nemocni zazivaji, a jejich vlivem na prozivany zivot.

Nemoc ovliviiuje i moznost reprodukce. Riziko pro dit¢ a matku je velmi vysoké a 1ékari
nedoporucuji zenam té€hotenstvi. S tim souvisi a nemoznost zafazeni do adop¢niho programu,
kde je nutné byt plné zdrav. Jelikoz se nemoc vyskytuje pfevazné u zen v mladsim véku, je tato
situace pro zeny a jejich partnery naroéna a mnohdy bezvychodna. Zeny prozivaji pocity

nespravedlnosti a smutku (Ivarsson et al., 2014). Tento stav koreluje s nasi vypoveédi, kdy
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respondentka uvedla potrat, ale i pfes doporuceni lékare ot€hotnéla znovu a svuj stav, 1é¢bu i
dit¢ zvlada s minimalnim omezenim (Ivarsson et al., 2014). Dal§i vypovédi skrze matetstvi
potvrzuji i studie (Lo et al., 2019; Muntinhg et al., 2017; Bussoti & Sommaruga, 2018).
Piekvapivé zjisténi nastalo u podtématu Ceské zdravotmictvi, kde bylo uvedeno, Ze u vétsiny
pacientl v CR nebyl problém s uznanim invalidniho diichodu. Také bylo zjisténo, ze naklady
na kompletni 1é¢bu PAH maji pacienti hrazenou ze zdravotniho pojisténi, kdy se jedna o 1écbu
ve specializovanych centrech, kterou uznavaji a hradi viechny zdravotni pojistovny v CR.
Pacientim odpada starost s nakladnou 1écbou a feseni financni situace na rozdil od nemocnych
ve studii autoru studie Chiang et al. (2018), kde jsou zminény starosti nemocnych skrze finan¢ni
zatéz své rodiny. Nemocni se proto snazi zapojit do klinickych studii, kde jim je 1écba hrazena,
jsou nuceni chodit do prace i pfes své obtize a stav nepohodli. S problémy spojené s naklady na
péci a ztratou vydélku koreluji 1 studie od (Rawlings et al., 2020; Tulloh et al., 2018; Helgeson
et al., 2020). Ve studii Muntingh et al. (2017) jeden respondent zminil, Zze v roce sdéleni
diagnézy PAH se rozvadel, mel 3 malé déti a musel pracovat. Toto obdobi pro ného bylo velmi
narocné. Podobné na tom byl respondent v nasem vyzkumu, ktery uvedl, Ze onemocnéni PAH
mu znicilo zivot tim, ze pfiSel o firmu, prestal vydélavat a byl nemohouci, proto se s nim
rozvedla manzelka. Zastani méli nasi respondenti pfevazné u rodiny, dva respondenti fekli, ze

nejvetsi oporu a zastani maji ve svych manzelkéach, poté nasledovala pomoc ze strany rodiny.
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ZAVER

Onemocnéni PAH je zafazeno mezi vzacnd onemocnéni, které neni zcela rozsSifené
v povédomi lidi. V Ceské republice jsou léceni desitky lidi na onemocnéni PAH subkutanni
pumpou. Téma daného onemocnéni je velmi aktualni z divodu stale nardstajiciho poctu nové

diagnostikovanych pacientd, ktefi jsou léeni ve tfech specializovanych centrech v CR.

Onemocnéni vyrazné zasahuje do kvality prozivaného zivota.

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni v diplomové praci bylo zjistit a analyzovat zivotni
zkuSenosti pacientd s onemocnénim plicni arterialni hypertenze, ktefi jsou 1é¢eni subkutanni

pumpou.

Vysledky rozhovoru s pacienty poukazovaly na jedinecné, pozitivni i negativni zkuSenosti
s 1écbou PAH. Byly uvedeny rtizné nazory a zkuSenosti ze zivota pacientd, autentické vypovedi
a rady, které by pacienti radi sdélili ¢i doporucili dal§im pacientim.

Zivotni zkuSenosti pacientd s onemocnénim PAH lze shrnout v tématech: Od priznakii
k diagnoze PAH, Pumpa jako Sance Zit, Zména v zZivoté, Podpora, Rady ostatnim pacientiim.
Kazdé téma je slozeno z podtémat, ktera piiblizuji vyznam témat a vyjadiuji vypovedi
respondentt. Respondenti uvedli, ze v dob€, nez jim byla diagnostikovana PAH, byli nejvice
omezeni dusnosti pfi provadéni kazdodennich Cinnosti, unavou, otoky a néktefi zminili i
presykopalnimi stavy. Tyto stavy se u vétSiny respondentti srovnaly s nastupem na lécbu. Strach
a Sok byl uvadén prevazné pred zacatkem 1écby v dobé diagnostiky pfi sd€leni diagnozy.

Nastoupenim na 1écbu PAH subkutanni pumpou byly zasazeny vSechny oblasti zivota
respondentt, véetné fyzického, psychického i socialniho fungovani, pumpa ovlivnila jejich
fungovani v kazdodennim zivoté. Byly uvadény jak negativni, tak 1 pozitivni nazory. Mezi negativni
respondenti uvadéli predevsim bolesti, které byly nejhtr snasené v prvnich par dnech prepichu
jehly subkutanni pumpy a byly limitujici pfi pracovni Cinnosti v zaméstnani. Bolest se
vyskytovala kromé mista prepichu i pifi kousani v oblasti Celisti nebo respondenti pocit'ovali
bolest v kloubech. Dale byly uvadény Cetné prijmy a infekce spojené s prepichem.

Z podrobné analyzy dale vyplynulo, ze emoc¢ni a psychickou stranku zvladali hife muzi
nez zeny. To nejspiS souvisi se snazsi praci jemné motoriky pii obsluze subkutanni pumpy,
kterou maji lepsi zeny. Muzi pfevazné uvadéli pomoc ze strany manzelky s technickou Casti.
Respondenti ¢eli v souvislosti s vyhledem do budoucnosti skrze transplantaci ¢etnym obavam.

Po nastupu na 1écbu zacali znovu fungovat, citili zlepSeni dechovych a funkénich schopnosti,
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vratili se ke svym konickim, praci na zkraceny uvazek. Podpora se respondentim dostala

hlavné ze strany rodiny, muzi uvadéli pfedevsim pomoc od manzelek.

Byly uvedeny i skupiny pro nemocné s PAH, do kterych jsou nemocni zapojeni, navzajem
si zde vymeénuji zkuSenosti, rady a podporuji se, mohou se ucastnit celorepublikovych akci
ohledné PAH a jezdit na 1écebné zajezdy v laznich. Néktefi nemocni toho pravidelné vyuzivaji
a ucastni se spoleCenskych akci. Jedna respondentka uvedla, ze si cenni Ceského zdravotnictvi,
coz bylo novym zjisténim, kdy v porovnani se zahrani¢im maji pacienti v Ceské republice plné
hrazenou 1écbu PAH oproti jinym zemim. Zména v zivoté nemocnych nastala u vSech
respondentq, jeji zmény byl ovSem pocitovany individualng.

Doporuceni pro praxi

Piinos pro praxi je velky, jsou identifikované oblasti, na které je mozné se zaméfit a
pracovat s nimi. Byly zji§tény pozitivni i negativni zkuSenosti pacientt, které mohou prispét ke
kompletni péci poskytované v centru pro PAH v Olomouci.

Diky rozhovorim byly ziskany dilezité pohledy a nazory pacientu na nemoc PAH a
¢innosti, které jsou pro pacienty obtizné, a se kterymi se t€zko vyporadavaji. To muze prispét
v praxi k ¢asnému piedchazeni nezadoucich situaci:

e Zaméfit pozornost na konkrétni situace, a faze nemoci, kde pacienti uvadeéli, ze v kazdé fazi
nemoci vyzaduji odliSnou pomoc.

e Zapojit do procesu 1écby vice rodinné prislusniky od zahgjeni a ucasti pfi pocatecnich
kontrolach v ambulanci az po nacvik vymeény 1éka v infuzni/subkutanni pumpé. To muize
zlepsit pacientovu psychikou stranku, nebot’ na lé€bu neni sam a v piipadé, kdy pacienti
nebudou schopni, bude rodina umét vymeénit 1€k a navodit vétsi dusevni klid.

e Pomoci pacientim ziskat kyslikovou podporu ve formé kyslikovych lahvi a informovat je
0 moznosti vyuziti jinych center pfi cestovani po Evropé.

e Pacienti i pres své dechové obtize nemaji narok na lazn€, coz by bylo vhodné zvazit v ramci
celorepublikové podpory pro pacienty PAH, kde soucasti by byly 1 rehabilita¢ni cviceni.

e Mezi velmi dalezité patii snaha zvySovat povédomi a informovanost laické spolecnosti o

onemocnéni PAH.

e Rozvinout vyzkumnou a publika¢ni aktivitu - napf. publikaci vysledku této diplomové

prace.
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Priloha 5 Protokol rozhovoru

PROTOKOL POLOSTRUKTUROVANEHO ROZHOVORU

Rozhovor ¢islo (inicidly respondenta a poradové ¢islo /XY ¢islo):
Datum:
Délka rozhovoru (v minutach):

Pred rozhovorem bude poskytnuta informace a ziskany souhlas (dle moznosti pisemné anebo
elektronickou formou).

UVOD ROZHOVORU:

Dobry den, jmenuji se Iva Severova, jsem z Ustavu oSetiovatelstvi Fakulty zdravotnickych véd
Univerzity Palackého v Olomouci.

Chtéla bych Vam podekovat, ze jste souhlasil/a s rozhovorem. Cilem mé prace je 1épe pochopit,
jaky dopad ma onemocnéni plicni arterialni hypertenze na Vas kazdodenni zivot, jaké jsou Vase
zkusSenosti s timto onemocnénim. Vase zkusenost je pro mé velmi dilezita, porozumim diky ni,
jak to vidite Vy sam/sama, jako pacient. Budu rada, kdyz budete / Proto Vas poprosim, abyste
mluvil/a otevien¢. Mate né&jaké/jakékoli dotazy ohledné rozhovoru? Pokud ne, tak bych si
dovolila zacit. Jes§té pfipominam, ze rozhovor bude nahravan na diktafon pro potieby analyzy
a v§e zustane anonymni. Mohu zapnout diktafon?

UVODNI OTAZKY (RAPORT):

Muzete mi fict o vasSich pocitech, jak jste se citil v obdobi, nez Vam byla diagnostikovana
PAH a pfed samotnou lé¢bou?
Jaky byl vas zivot pred diagnostikou PAH?

Muzete mi fict, o0 Vasem onemocnéni PAH, jaké to je? Vzpomenete si na obdobi, které jste
prozival/a v dobé pied samotnou diagnostikou, nez zacal proces 1écby? Jaké to bylo pro vas a
vase blizké?

VYZKUMNE OTAZKY:

Popiste mi Vasi kvalitu zivota pred diagnostikou a 1é¢bou PAH.
Popiste mi Vase zkuSenosti a potfeby s Vasim onemocnénim.
Popiste mi Vase zkuSenosti a potieby v 1écbé a péci PAH.

Popiste mi Vase zkuSenosti s navratem do zameéstnani.

Popiste mi Vase rodinné vztahy, jak reagovala vase rodina na PAH.
Co byste sd¢lila nebo doporucila ostatnim pacientim?

A

Dale byly zji§tovany pohlavi, vék, délka onemocnéni (1écba v letech) a rodinny stav.
Vyzkumnik si mohl poznamenat terénni poznamky:
Terénni poznamky:

Poznamky kde rozhovor probihal. Chovani respondenta v prabéhu rozhovoru a vlastni
postiehy.
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Piiloha 6 Souhlasné stanovisko Etické komise

Fakulta
zdravotnickych véd

UPOL - 149710/FZV-2023
Viazena pani
Be. Iva Severova

2023-05-25
Vyijédieni Etické komise FZV UP

Vizena pani bakalatko,

na zikladé Vasi Zadosti o stanovisko Etické komise FZV UP byla Vade vyzkumné
Cast diplomové préce posouzena a po vyhodnoceni viech zaslanych dokumentii Vam
sdélujeme, Ze diplomové praci s ndzvem ,Pacient s Kkardiovaskulirnim

onemocnénim - vybrané aspekty péce“, jehoZ jste hlavni feditelkou, bylo udéleno

souhlasné stanovisko Etické komise FZV UP .

UNIVERZITA PALACKEHO V OLOMOUCI

S pozdravem,

Mgr. Rendata Vaverkova %7 )
predsedkyné

Hnevot 13,775 15 Olomou

Etické komise FZV UP

Fakulta zd ych véd Uni y Pal v Olomouci
Hnévotinska 3 | 775 15 Olomouc | T: 585 632 880
www.fzv.upol.cz
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Piiloha 7 Zadost o sbér informaci FNOL

‘ ’ FAKULTNI NEMOCNICE® Fm-MP-G015-05-ZADOST-001
oLomouc ODBOR KVALITY

Zdravotnik( 248/7, 779 00 Olomouc

Tel 588 441 111, E-mall info@inol.cz verze ¢. 1, str. 172

IC. 00098892

Zadost o poskytnuti informace pro studijni uéely/sbér dat

Jméno a pfijmeni Zadatele Iva Severova

Datum narozeni:  2.2.1998 ~ Telefon. 604829779 E-mail. severova.iva@seznam.cz

Kontakini adresa Denisova 29, Olomouc
Presny nazev Skoly/fakulty Univerzita Palackého v Olomouci,
Obor studia: Fakulta zdravotnickych véd

Forma studia: [ prezenéni (3 kombinovana [ distanéni

Téma zavérecné prace:

Téma prace: Pacienti s kardiovaskularnim onemocnénim - vybrané aspekty péce. Nazev prace. Kvalita 2ivota
pacientl s plicni arterilani hypertenzi

2Zadatel ve FNOL kona odbornou praxi:
[0 ANO  na pracovisti: v terminu od: do:
O NE

Zadatel je zaméstnancem FNOL:
X ANO na pracovisti.  |.Interni kiinika- kardiologie, standardni liZkové oddéleni 1
O Ne ' ’ ——— = '

Pracovisté FNOL dottena prizkumem: Kardiologicka ambulance, Standardni lizkové oddéleni kardiologie

Ucel zadosti:
(X sbér davzjistovani informaci pro zpracovani diplomové/bakalafské prace

[[] sbér davzjistovani informaci pro zpracovani seminarmi/odborné prace
(] sbér dat/zjidtovani informaci pro jiny Géel: (uvedte):

PoZadavek na (zaskrinéte):
V pfipadé, Ze 2adatel potfebuje ziskat informaci o poctech vysetfeni/oSetfeni a pfedem md souhlas konkrétniho
pracovisté, Ze tato data mu budou poskytnuta vedenim tohoto pracovisté bez nutnosti jeho nahlizeni do

zdravotnické dokumentace pacientl, yypinl oddil Ostatni — statisticka data”. Jinak vypini oddil ,Nahlizen! do zdr.
dokumentace”

[C] Dotaznikova akce B3 pro pacienty FNOL [] pro zaméstnance FNOL
Pocet respondentl, ktefi budou vyplfiovat dotaznik:
Termin, kdy probé&hne vyplInéni dotazniki: od: do:

K vypin dosti je n it vzor vaseho d Tku.

[] Nahlizeni do zdravotnické dokumentace
Pfedpokiadany potet kusl zdravotnické dokumentace, do které bude 2adatel nahlizet:
Termin, ve kterém bude 2adatel nahlizet do zdravotnické dokumentace: od do:

Presna specifikace co bude 2adatel vyhledavat ve zdravotnické dokumentaci
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Pfi nahlizeni do zdravotnické dokumentace bude do kazdé dokumentace vloZzen formulai Fm-MP-G015-05-
NAHLED-001 Zaznam o nahlédnuti do zdravotnické dokumentace pro uéely vyzkumu/studie.

[] ostatni

[ kazuistika — pocet:
X vedeni rozhovoru s pacientem FNOL — poéet pacientt: 15 '

[J vedeni rozhovoru se zaméstnancem FNOL — poéet zaméstna.néﬁ:_'__" ' povolani:

K vyplnéné Zadosti je nutno dolozit vzor rozhovoru (orientaéni okruh otazek).

[] statisticka data — informace o po&tech napf. zdravotnickych vykon(, vy$etfeni, uréité agendy
(napf.porodnost), pfistrojich

[ jiné (specifikujte):

Za které obdobi budou data zjistovana: _Cervenec -prosinec 2023 s
Kdy prob&hne sbér dat Zadatelem: od: 172023 do: 311 22023

Pfesna specifikace co bude Zadatel zjist;ovét: Rézhovamr);'gaaou zamérehy na kvalitu iIV(;ta s onemocnénim
plicni arterialni hypertenze, rozdil v obdobi pred zjisténim
onemocnéni a samotnou lé€bou a nyni po nastoupeni na
lé¢bu

Zpusob zverfejnéni zavéreéné/seminarni prace: Na webovych strankach UPOL

Budete FNOL uvadét jako ,,zdroj dat“ ve své praci? [PJANO [JNE

Pouceni:

Zadatel souhlasi se zpracovanim jeho osobnich udajt dle zasad GDPR pro G&ely evidence této Zadosti. Zavazuje
se zachovat mi¢enlivost o skute¢nostech, o nichz se dozvi v souvislosti s provadénym vyzkumem a sbérem
dat/informaci.

Zadatel (datum podpis): Iva Severova

Schvalil (datum podpis): - 7[?7/ 71/727

Poznamky:



Priloha 8 Informovany souhlas pro pacienty

Fakulta
zdravotnickych véd

Informovany souhlas

Pro vyzkumny projekt: Pacienti s kardiovaskularnim onemocnénim- vybrané
aspekty péce
Obdobi realizace: cervenec 2023 — duben 2024

Resitelé projektu: Iva Severova

Vazena pani, vazeny pane,

obracim se na Vas se zadosti o spolupraci na vyzkumném Setreni, jehoz
cilem je zjistit jak vnimate Vy jako pacienti, kvalitu svého zivota

s onemocnénim plicni arterialni hypertenze(PAH). Vyzkumné Setreni bude
probihat formou rozhovoru, ktery bude nahravan na diktafon. Celkova doba
potrebna pro uskutecnéni rozhovoru je zhruba 30-45 minut. Rozhovor bude
veden se zavazkem respektovat Vasi anonymitu. Z ucasti na vyzkumu pro
Vas nevyplyvaji zadné vyhody Ci rizika. Po prepsani zaznamu z diktafonu
budou zaznamy smazany. Pokud s ucasti na vyzkumu soubhlasite, pripojte
podpis, kterym vyslovujete souhlas s nize uvedenym prohlasenim.

Prohlaseni Gcastnika vyzkumu

Prohlasuji, Ze souhlasim s Gasti na vySe uvedeném vyzkumu. Resitel/ka
projektu mne informoval/a o podstaté vyzkumu a seznamil/a mne s cili a
metodami a postupy, které budou pri vyzkumu pouzivany, podobné jako

s vyhodami a riziky, které pro mne z ucasti na vyzkumu vyplyvaji. Souhlasim
s tim, ze vSechny ziskané udaje budou anonymné zpracovany, pouzity jen pro
ucely vyzkumu a ze vysledky vyzkumu mohou byt anonymné publikovany.
Mél/a jsem moznost vSe si radné, v klidu a v dostatecné poskytnutém case

zvazit, mél/a jsem moznost se resitele/ky zeptat na vSe, co jsem povazoval/a

Fakulta zdravotnickych véd Univerzity Palackého v Olomouci
Hnévotinska 3 | 775 15 Olomouc | T: 585 632 880
www.fzv.upol.cz
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) Fakulta
i zdravotnickych véd

za pro mne podstatné a potfebné védét. Na tyto mé dotazy jsem dostal/a
jasnou a srozumitelnou odpovéd. Jsem informovan/a , Zze mam moznost
kdykoliv od spolupréce na vyzkumu odstoupit, a to i bez udani ddvodu.
Osobni tdaje (sociodemograficka data) icastnika vyzkumu budou v rdmci
vyzkumného projektu zpracovana v souladu s narizenim Evropského
parlamentu a Rady EU 2016/679 ze dne 27. dubna 2016 o ochrané fyzickych
osob v souvislosti se zpracovanim osobnich udajt a o volném pohybu téchto
Gdaju a o zruseni smérnice 95/46/ES (dale jen ,nafizeni”).

Prohlasuji, ze beru na védomi informace obsazené v tomto informovaném
souhlasu a souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych udaji ucastnika
vyzkumu v rozsahu a zplisobem a za ucelem specifikovanym v tomto
informovaném souhlasu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy
s platnosti originalu, z nichz jeden obdrzi Gcastnik vyzkumu (nebo zakonny
zastupce) a druhy resitel projektu.

Jméno, prijmeni a podpis Gcastnika vyzkumu (zakonného
zastupce):

Vv dne:

Jméno, prijmeni a podpis resitele projektu:

Fakulta zdravotnickych véd Univerzity Palackého v Olomouci
Hnévotinska 3 | 775 15 Olomouc | T: 585 632 880
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Priloha 9 Ukazka prepisu rozhovoru

Dobry den, jiz mame zapnuté nahravani s respondentem ¢. 10. D&kuji Vam, ze jste si udélala

¢as a setkala se se mnou skrze rozhovor. Muzeme zadit.

V: Muzete mi Fict co vy a PAH? Jak to celé zacalo?

R: No ja sem uz jako dva roky méla ty zdravotni problémy ale jako nikdo neprisel na to od
ceho to je, protoze ja sem nejditv béhala s tim, Ze jsem méla zazivaci problémy, takze
gastroskopii a takovy riizny vySetieni, zvySeny jaterni testy a podobné ale nikoho nenapadlo, ze
by to mohl byt treba jako od srdicka, a prisio se na to vilastné az tady doma, kdy jd sem omdlela,
takze ja sem tady omdlela a nikomu sem se neozyvala, ze jo, manzel s détma byli na lyZich, tak
viastné az kolegyné, ta zburcovala myho brdchu, ktery bydli, tady kousek vedle, ten za mnou
prisel, zavolal mi zdchranku a uz to jelo, jo a kdyz jsem predtim byla na kardio vySetieni, tak
tam mé mistni pan doktor vekl, Ze musim sportovat, musim zhubnout a nebudu se zadychdvat,
takze jako tim jsem skoncila s tim, kdyz jsem méla vyssi tlak dali mé léky, Ze to mdm od nervii
a sla jsem domii, takze pak az jsem tady omdlela tak jsem pak lezela v Sumperku na interné,

tam mé udélali sono a prevezli mé do Olomouce, takze je to takto.

Predltim jsem Fikala, Ze se zadychdavam, Ze nejsem schopnd fungovat, tak to nikdo prosté neresil,
a to obdobi trvalo tak rok a pul, dva roky no, ale kazdy to pripisoval tomu, Ze jsem silna a zZe
musim sportovat, ale ono to neslo Ze, protoze ted jak jsem byla s rodinou na lyZich, tak jsem
funéla, pak jsem chytla krece do bricha ono to bylo asi tim, Ze to nebylo vSe prokysliceny a

nebyla jsem schopna normdlné fungovat.

V: A nyni jste na 1é¢bé subkutianni pumpy?

R: Ano, ano uz od doby, co jsem byla v nemocnici, rovnou tam mi ju dali.
V: A jak jste se s tim szila se subkutanni pumpou?

R: S ovidddnim v pohode, s tim nemdm problém. Spis, co mé ted’ trapi jsou ty prepichy, to sem

ted byla teda deset dni 1iplné nepouZzitelnd.
V: Po jak dlouhé dobé prepichavate jehlu subkutanni pumpy?

R: Prepichovala jsem skoro po péti tydnech, to mé pak uz v noci skoro néjak aj vypadavalo,
takze jsem to v noci prepichovala, to vydzelo dlouho ale pak ten prepich téch devét dni, to byla

kastrofa, to jsem byla rdda, Ze dojdu odsud na zdchod a podobné, hodné bolestivy a jediné co
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mé pomohlo je ledovat to, ty chladivé naplasti proti bolesti, prvni piilhodinu a potom uz viibec
nic.

V: A jak se k tomu postavila vubec rodina? Kdyz jste oznamila, Ze mate tuhle nemoc?

R: Tak nejdriv méli strach, protoZe prosté nevédéli, co to je a rikali, Ze si musim davat pozor
na sebe a jako miizu rict, Ze se zapojili jako vice v domdcnosti, zjistili Ze ted’ hromadu véci jako
nejde, ze nemiizu béhat, jak jsem béhala predtim, tak se taky snazi.

V: Takze Vam pomahaji.

R: Ano, to rozhodné (1ismév)

V: Muzete mi Fict co vy a zaméstnani?

R: Ted'v této chvili jsem na neschopence.

V: Muzu se zeptat co jste predtim délala, kde jste pracovala?

R: Jd sem délala néco jak obchoddk, referent, takze viastné zpracovdani nabidek, komunikace
se zdkaznikama, vytvareni smluv, zadavdani zakazek do vyroby, objedndvani materialu, takze
tam jako fyzickd prdce neni, spis co se tyce psychiky, prvni co kdyz je néjaky problém, ze lidi
prijdou a ted je to vie hrrr na nds, Ze jsme prvni na té rdné ale tak ted' v této chvili jsem na
neschopence., takze pak uvidim az vlasmé budu na té plné ddavce, zatim stdale navysuju a jesté
mé chybi jedny léky, Ze mi je vrati aZ budu na piné ddavce, mé totiz v nemocnici nedélali dobre,
bylo mi Spatné, jsem z nich zvracela a hlavé mé bolela, no takze ted uvidim co to udélda a kdy

se pujdu domluvit do prdce.

V: Takové nezadouci ucinky, jste zazivala jo?
R: Ano ale spis klouby mé hrozné boli, no tak jak kdyz mdte silnou chripku, kycle, kolena no si
Fikdm, kdyz uz mé neboli bricho, tak hned zacnou bolet klouby, i pres to se snazim chodit na ty
prochazky, dneska asi teda vynechdam, kdyz je tak hnusné, vcera jsem byla ale do tech tii
kilometrit no, vic nee, vic nezvldadnu.

V: Muzete jit klidné zitra, to ma byt pékné. Muzete mi dale Fict, jak to mate s VaSimi
konicky a volnocasovymi aktivitami?

R: Chodili jsme na badminton, tak to ted taky nemiizu, na kole, tak to uvidim az jak se dam

trosku dohromady, no takze tak.
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